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Fundación Debra Colombia durante el 2014-2015 con un enfoque mixto.  
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nuevo paso de las instituciones en su apertura a la población con habilidades diversas 
relacionadas con enfermedades huérfanas, y que sus resultados permitan promover en los 
docentes las diferentes practicas pedagógicas que faciliten la inclusión educativa y social de 
personas con capacidades diversas en el país. La investigación sugiere que existe una estrecha 
relación entre gestión y calidad educativa frente a la necesidad de los estudiantes 
especialmente cuando existe una condición específica como lo es la EB. 
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La investigación realizada estudió la Epidermólisis Bullosa (EB) y su influencia en la 
vinculación escolar, mediante un análisis de las experiencias y resultados encontrados en 
cada uno de los núcleos familiares involucrados en procesos de escolarización, 
permitiendo comprender las dinámicas que se encuentran en las realidades educativa y 
familiar. La investigación, con una visión inclusiva resaltó las necesidades evidenciadas 
en las instituciones, promoviendo la reflexión y análisis de los ajustes que debe realizar 
una institución educativa que promueva la educación inclusiva, y dio como resultado el 
protocolo de gestión educativa en procesos de inclusión para niños y niñas con EB. 
 En el Primer capítulo del documento se encuentra la descripción de la estructura 
metodológica del proyecto, la justificación, los objetivos y el diseño metodológico. El 
diseño y creación del protocolo de gestión educativa en procesos de inclusión para niños 
y niñas con EB, fue el resultado de indagaciones cercanas, visitas domiciliarias, 
anamnesis y la aplicación de un instrumento diagnóstico dirigido a padres de familia y 
estudiantes que han conocido y comprendido el proceso de vinculación escolar, y el cual 
realiza una valoración de la gestión educativa por medio de la adaptación del 
cuestionario número dos de inclusión educativa, donde se especifica el desempeño de 
las gestiones académica, administrativa, directiva y de la comunidad en los procesos de 
escolarización de niños, niñas y jóvenes con EB. 
 En el segundo capítulo se mencionan las bases conceptuales como: antecedentes 
internacionales y nacionales, procesos escolares en EB, tipos de EB, educación 
 
xiii inclusiva, criterios de inclusión, el modelo conceptual colombiano de discapacidad, 
el índice de inclusión, la gerencia significativa, y el componente pedagógico. También 
se menciona el soporte legal de la investigación sustentado en las políticas públicas de 
discapacidad, de acuerdo con el derecho a la educación mencionado en el artículo 67 de 
la Ley estatutaria 1618 del 2013, promulgada por el Congreso de la República; la Ley 
1098 del 2006: el código de la Infancia y de la adolescencia, ratificado por la ley 1346 
del 2009: convención de los derechos de las personas con discapacidad, y la Ley 1392 
del 2010 la cual reconoce las enfermedades huérfanas y resalta la responsabilidad del 
estado. 
 
En el tercer capítulo se ha ubicado la estrategia para la creación del protocolo de gestión 
educativa en procesos de inclusión para niños y niñas con EB. Esta investigación tiene 
un enfoque mixto que de acuerdo con Sampieri, Fernandez &Baptista (2010), se 
desarrolla cuando: “la recolección y análisis de información se realizan mediante datos 
cuantitativos y cualitativos para llegar a meta inferencias más allá de las estadísticas y 
más allá de las categorías cuantitativas”.La metodología no experimental transversal, 
permitió la cercanía con los participantes maestros, padres, niños y niñas en condición 
de EB. Inicialmente se elaboró la matriz de caracterización poblacional por edad y 
procesos escolares, la anamnesis del proceso escolar reflexionando sobre las etapas de 
desarrollo del niño o niña, se aplicó el cuestionario para padres que han llegado a 
procesos de escolarización y finalmente se realizó el análisis de resultados. También se 
mencionan las tres fases involucradas en su creación: la primera fase la cual evidencia la 
planeación, el diseño de la propuesta y la recolección de datos, la segunda fase que 
 
xiv analiza los datos desde la gestión, y la tercera fase que concluye con la difusión del 
protocolo de gestión educativa en procesos de inclusión para niños y niñas con EB, con 
la participación de estos niños y niñas. 
 
En el capítulo cuarto, a manera de conclusión se analizan en detalle los resultados 
esperados de este esfuerzo investigativo. Se espera que la investigación en sí misma sea 
un aporte pedagógico en los procesos de vinculación escolar de los niños y niñas con 
EB, y se convierta también en un nuevo paso de las instituciones en su apertura a la 
población con habilidades diversas relacionadas con enfermedades huérfanas, y que sus 
resultados permitan promover en los docentes las diferentes practicas pedagógicas que 












1. Estrategia metodológica del proyecto 
 
1.1. Justificación 
 Para comenzar es necesario mencionar la importancia y relevancia de los derechos 
fundamentales los cuales favorecen el desarrollo humano y social en cada territorio. En 
los derechos humanos se encuentra el valor inherente a cada ser humano. La declaración 
universal de los derechos humanos proclamada en la Resolución de la Asamblea General 
217 A (iii) del 10 de diciembre de 1948 y adoptada por los países firmantes, en su 
artículo uno declara que “Todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y 
derechos y, dotados como están de razón y conciencia, deben comportarse fraternalmente 
los unos con los otros” por lo cual existe un valor intrínseco del ser humano y una 
capacidad para tomar decisiones, y a su vez, al ser humano se le fomenta la libertad para 
actuar, decidir y establecer acuerdos que sean afines con su realidad y conveniencia, y es 
en donde adquieren relevancia los derechos y deberes de la sociedad en conjunto y del 
individuo como perteneciente a un colectivo. Por lo tanto al mencionar inclusión no 
podemos olvidar la sociedad como actor principal de este enfoque, la sociedad es quien 
regula esta realidad diversa. 
La convención de las Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con 
diversidad funcional en donde articula la equidad y oportunidad escolar menciona: que 
“Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad, a la 
educación. Con miras a hacer efectivo este derecho sin discriminación y sobre la base de 
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la igualdad de oportunidades, los estados partes asegurarán un sistema de educación 
inclusivo a todos los niveles así como la enseñanza a lo largo de la vida”. 
En ese orden la educación es para todos, lo que abarca a toda la población con una 
visión frente a la necesidades educativas o habilidades diferenciales, esperando 
comprender la política pública de discapacidad como un conjunto de normas aplicables 
en cada institución que brinde servicio educativo; sin embargo al existir poco 
conocimiento sobre las habilidades diferenciales o condición de discapacidad, se genera 
en los maestros, la comunidad educativa y la sociedad, temor, angustia, miedo entre otros 
sentimientos humanos que afloran al ver la diversidad, más aun en la EB, teniendo en 
cuenta que su primer impacto físico genera juicios de realidad debido a su aspecto 
externo, a que las heridas son características en la población, a que la persona presenta 
heridas abiertas que en algunos momentos producen un olor característico, así mismo la 
aparición de secreciones como sangre, generando diversos sentimientos e incluso 
oposición ante el otro, y desencadenando un enigma para los Maestros, convirtiéndose en 
causas de exclusión en el aula, no por el maestro, es importante aclararlo, sino por el 
primer impacto que genera en la población que no ha tenido una sensibilización 
adecuada. 
Razones como las mencionadas hacen que el escenario educativo inclusivo pueda ser 
ordenado y apoyado mediante herramientas pedagógicas y orientaciones adecuadas por 
profesionales expertos que minimicen los miedos y propongan claramente los ajustes 
necesarios para una participación e inclusión asertiva en la institución, en el aula de clase 
y en cada uno de los ambientes que se comparten con el niño o niña con (E.B). 
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Por lo mencionado anteriormente la formulación y construcción del protocolo 
educativo en procesos de inclusión para niños y niñas con EB nace del saber de la 
población que presenta la enfermedad y que ha ido construyendo con sus experiencias 
una realidad educativa en Bogotá. El protocolo es una de las estrategias que da una 
solución para derribar las barreras que impiden el aprendizaje oportuno y asertivo, en 
aquellos espacios donde las Instituciones tienen incertidumbre e inquietud sobre su 
responsabilidad, y creen imposible asumirla por el desconocimiento para lograr una 
inclusión educativa real. 
 
En Colombia, las proyecciones del Departamento Administrativo Nacional de 
Estadística (DANE) señalan que actualmente existen 2,9 millones de personas con 
discapacidad, que representan el 6,4% de la población. No obstante, la Encuesta Nacional 
de Demografía y Salud (ENDS), menciona que esta cifra asciende al 7%, es decir, que 
más de tres millones de colombianos viven en esta condición. Es decir que las personas 
con EB hacen parte de ese 6.4%, cerca de tres millones de niños y niñas en condición de 
discapacidad, que se enfrentan a diversas barreras, físicas, mentales y sociales, en el 
momento de su escolarización. 
 
La ley 1392 del 2010 por medio de la cual se reconocen las enfermedades huérfanas 
como de especial interés, establece normas tendientes a garantizar la protección social del 
estado colombiano a la población que padece de enfermedades huérfanas y sus 
cuidadores. Esta Ley en el Art. 7 menciona la importancia de realizar un registro de 
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enfermedades huérfanas así su detección y estadística es más preciso el cual no se tiene. 
En la Fundación Debra Colombia, que apoya a niños, niñas, jóvenes y adultos para que 
puedan vivir con calidad, se encuentran estadísticas poblacionales de la EB. La doctora 
Rivera genetista de la Fundación Debra Colombia afirma que la prevalencia mundial de 
la EB es de 1 en 50.000 nacimientos, que actualmente en Colombia se han detectado 55 
casos con EB. Al extrapolar a la población colombiana manteniendo esta proporción se 
tienen aproximadamente 200 personas que pueden tener la (EB) afirma la Doctora 
Consuegra directora de la fundación Debra Colombia. 
La vinculación escolar para niños y niñas con Epidermólisis Bullosa no es fácil por la 
dificultad de desplazamiento, adecuaciones físicas, apoyos de enfermería y otros aspectos 
que son relevantes en el día a día los cuales se convierten en barreras para el aprendizaje, 
y son aspectos que se han reflexionado y evaluado dentro del protocolo. 
Realidades no tan lejanas descritas en el plan decenal 2006-2016 justifican que: "el 
sistema educativo debe garantizar a niñas, niños, jóvenes y adultos, el respeto a la 
diversidad de su etnia, género, opción sexual, discapacidad, excepcionalidad, edad, credo, 
desplazamiento, reclusión, reinserción o desvinculación social, y generar condiciones de 
atención especial para las poblaciones que lo requieran”, población de la cual forman 
parte los niños, niñas y jóvenes en edad escolar que presentan la EB, y aunque el texto no 
lo mencione hacen parte de la población discapacitada. 
 Por lo mencionado, es relevante la creación, diseño y socialización del protocolo 
educativo en procesos de inclusión para niños y niñas con EB, y así facilitar los procesos, 
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el aprendizaje y el desempeño del trabajo institucional en equipo a favor de la inclusión 
educativa y social. 
 
1.2. Planteamiento del problema 
 
El comprender la diversidad y la diferencia es un enigma en cada uno de los espacios 
escolares que se comparten al escolarizar un niño, niña o joven con EB. Cañadas (2014) 
define “El término Epidermólisis Bullosa fue descrito por primera vez por Köbner en 
1886. La Epidermólisis Bullosa Hereditaria se define como un grupo de enfermedades 
cutáneas hereditarias poco frecuentes que se caracterizan por la susceptibilidad de la piel 
y mucosas a separarse de los tejidos subyacentes ante mínimos traumatismos”. 
La vinculación escolar para niños y niñas con epidermólisis bullosa presenta algunos 
ajustes y modificación en dinámicas escolares como lo son el desplazamiento, 
adecuaciones físicas, adecuaciones educativas, ambientes de aprendizaje, ajuste en 
tiempos y horarios educativos, apoyos de enfermería u otros aspectos que son relevantes, 
podrían definirse como barreras del aprendizaje; Sandoval (2012) afirma “El concepto de 
«barreras para el aprendizaje y la participación» fue desarrollado por Booth y Ainscow es 
un concepto nuclear en relación con la forma en la que los profesores deben enfocar su 
trabajo educativo con el alumnado en desventaja o más vulnerable a los procesos de 
exclusión generadas por el contexto”. 
 
En un primer momento la accesibilidad resulta convertirse en una barrera física, 
comprendida como el espacio que imposibilita su desplazamiento, donde las instituciones 
 
6 
educativas hacen ver los posibles riesgos de sufrir una lesión en la piel en los espacios 
abiertos, como lo son los momentos de juego y de desplazamiento; así mismo en los 
puestos de trabajo, pupitres o sillas o en las exigencias del maestro al cumplir tareas 
requeridas, que pueden generar ampollas o traumatismos en la piel, realidad que debe ser 
conocida por el maestro antes de realizar procesos de inclusión educativa en su aula y 
dentro de la institución. Así mismo debe existir un proceso de sensibilización con la 
comunidad educativa para que comprenda los riesgos y las oportunidades que se brinda al 
realizar procesos escolares de corresponsabilidad escolar. 
Otras de las barreras encontradas son las mentales y sociales por los imaginarios ante 
la limitación que cierran la posibilidad de observar sus habilidades. Los imaginarios se 
basan en la aparición de lesiones en la piel que limita las acciones escolares. Según Velaz 
de Medrano (2002), la exclusión es un “proceso de apartamiento de los ámbitos sociales 
propios de la comunidad en la que se vive, que conduce a una pérdida de autonomía para 
conseguir los recursos necesarios para vivir, integrarse y participar en la sociedad de la 
que forma parte”. Es decir que si en la primera infancia y en las etapas de desarrollo del 
niño o niña con EB, no se practican procesos de socialización, juego, destrezas motoras 
finas y gruesas, como consecuencia, se limitará su actuar social, dificultando el desarrollo 
de su autonomía, empoderamiento, toma de decisiones y comunicación entre otras, 
realidad que se podrá ver reflejada en sus procesos de crecimiento interno y externo. Esta 
problemática es enfrentada por las familias de los niños y niñas con EB, que por sus 
condiciones llegan a edades adultas con dificultades de socialización y de inclusión 
laboral Otra de las problemáticas evidenciadas y que exponen las familias es no tener un 
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proyecto de vida claro, lo que lleva a desear el aislamiento social, desánimo y poca 
motivación de emprender proyectos de vida. 
Es importante recordar que los niños, niñas y jóvenes con EB sienten dolor constante, 
Benavente (2009) menciona “se convierten a menudo en heridas crónicas que no 
cicatrizan. Esto es causa de dolor importante y hace necesarias curas diarias de heridas 
muy extendidas”. Como consecuencia el estado de ánimo y la tolerancia de algunos 
agentes externos influyen en su estado de ánimo, lo cual influye en su hacer pedagógico. 
Esta realidad debe ser afrontada por las instituciones que reconocen la inclusión como 
una política, y el concepto de sociedad y de escuela que se adopta actualmente, y a las 
que se les pide que su direccionamiento estratégico institucional sea efectivo y cumpla 
con lo que requieren los estudiantes que presentan una condición diferente. De igual 
forma, para que cumplan con las políticas públicas que mencionan el acceso a la 
educación y el reconocimiento a la diversidad. Pero la realidad es otra y faltan 
orientaciones para los directivos y maestros.  
El protocolo de gestión educativa en procesos de inclusión para niños y niñas con EB 
es una herramienta que será dispuesta para que directivos y maestros fomenten la 
participación, teniendo en cuenta la sinergia que se promueve dentro de la escuela, y así 
se construyan otras respuestas ante los interrogantes que surgen con las enfermedades 






1.3. Pregunta de investigación 
 
¿Cómo formular e implementar procesos de gestión educativa de inclusión en las 
instituciones escolares o educativas que permitan la participación de niños y niñas 
con cuadro clínico de epidermólisis bullosa? 
 
1.4. Objetivo General 
 
 Diseño del Protocolo dinamizador de la gestión educativa en procesos de inclusión 
para niños y niñas con Epidermólisis Bullosa, con la participación de docentes, padres de 
familia y de niños, niñas y jóvenes con Epidermólisis Bullosa. 
 
 
1.5. Objetivos Específicos: 
 
 Indagación y seguimiento de experiencias inclusivas en Bogotá en diversos 
contextos (en salud, educativos y sociales) en niños y niñas con Epidermólisis 
Bullosa, para establecer el estado del arte en Colombia. 
 
 Diagnóstico de las experiencias educativas con niños y niñas aplicando el 
índice de inclusión colombiano, para el análisis de las gestiones: académica, 
directiva, de comunidad y administrativa, en Bogotá 
 
 Aplicación del Índice de inclusión, de la anamnesis escolar y de la entrevista 




 Análisis y generación de resultados de los instrumentos de diagnóstico en cada 
una de las áreas de gestión. 
 
 Formulación y Construcción del Protocolo de Gestión Educativa en procesos 
de inclusión para niños y niñas con epidermólisis bullosa con base en los 
resultados obtenidos. 
 
 Difusión del protocolo a través de las primeras intervenciones en cuatro 






1.6. Diseño Metodológico del Proyecto  
 
En esta investigación se utiliza un enfoque mixto que como lo menciona R. Hernández 
Sampieri, C. Fernández Collado y P. Baptista Lucio (2006) “Representan un conjunto de 
procesos sistemáticos, empíricos y críticos de investigación e implican la recolección y el 
análisis de datos cuantitativos y cualitativos, así como su integración y discusión 
conjunta, para realizar inferencias producto de toda la información” por lo tanto la 
investigación presenta instrumentos de corte cuantitativo y cualitativo para obtener 
información más detallada sobre la realidad de los niños, niñas, jóvenes con EB en el 
país. Sampieri afirma que “la meta de la investigación mixta no es reemplazar a la 
investigación cuantitativa ni a la investigación cualitativa, sino utilizar las fortalezas de 
ambos tipos de indagación combinándolas y tratando de minimizar sus debilidades 
potenciales”. 
Por lo tanto la investigación pretende dar soporte a los cuestionamientos e inquietudes 
que se presentan al vincular un niño o niña con EB, los interrogantes como: ¿Si el 
coeficiente intelectual está afectado ante la condición de EB? ¿La EB es contagiosa? 
¿Qué implicaciones puede tener una enfermedad genética? ¿Cuál es el tiempo de 
exposición con ciertos materiales ante el trabajo pedagógico? ¿Se debe exigir en las notas 
o las evaluaciones que presenta la institución escolar? ¿Cómo debo desplazarlo 
físicamente para no maltratarlo? Ante estos interrogantes se espera dar respuesta con el 
protocolo y así orientar cada proceso de la gestión educativa, establecer unos criterios 
mínimos de intervención en un colegio que presenta inclusión educativa. Esta temática 
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siendo una realidad humana se analiza desde lo cuantitativo y cualitativo. Sampieri, 
Fernández, & Baptista (2010) mencionan “Los métodos mixtos representan un conjunto 
de procesos sistemáticos, empíricos y críticos de investigación e implican la recolección 
y el análisis de datos cuantitativos y cualitativos, así como su integración y discusión 
conjunta, para realizar inferencias producto de toda la información recabada (meta 
inferencias) y lograr un mayor entendimiento del fenómeno bajo estudio”. 
No hay evidencia de análisis real en inclusión educativa en niños y niñas con EB, por 
lo tanto el tener una observación en lo cualitativo y lo cuantitativo enriquece la 
información a obtener en la investigación.  
Hernández, Fernández & Baptista (2006) resaltan que uno de los beneficios del 
enfoque mixto es que la investigación cuantitativa ofrece la posibilidad de generalizar los 
resultados más ampliamente, otorga control sobre los fenómenos y un punto de vista de 
conteo y magnitudes de éstos. Asimismo, brinda una gran posibilidad de réplica y un 
enfoque sobre puntos específicos de tales fenómenos, además de que facilita la 
comparación entre estudios similares.  
Otros beneficios de la investigación mixta son que la lectura de realidad de estos 
niños, niñas, jóvenes y adultos con esta condición es la comprensión de esta realidad 
humana, y que la participación, la opinión de los familiares, niños, niñas y jóvenes 
involucrados en los procesos de inclusión a partir de un numero cuantificable para el país 
de los procesos de inclusión y así mismo son la lectura de realidad en el micro-contexto 




 Como señalan Hernández Sampieri y Mendoza (2006) “dos nociones fueron 
importantes para la concepción de la investigación mixta: la referente a la triangulación y 
la de utilización de varios métodos en un mismo estudio para incrementar la validez del 
análisis y las inferencias”. 
Por lo tanto la recolección de datos de corte cuantitativo se efectúa a través de 
dieciséis pacientes de Bogotá; la información obtenida en el diligenciamiento del 
cuestionario dos del índice de inclusión educativa entre otros instrumentos son el insumo 
de los resultados, análisis y reflexiones que permiten el análisis de la gestión académica, 
directiva, administrativa y de comunidad, con el objetivo de comprender cómo se 
considera la educación cursada en los núcleos familiares de los niños, niñas, jóvenes con 
EB. 
La combinación de los enfoques cuantitativo y cualitativo se puede dar en varios 
niveles. De acuerdo con Greene y Caracelli (2002), Creswell (2005) y Mertens (2005) “la 
mezcla puede ir desde cualificar datos cuantitativos o cuantificar datos cualitativos hasta 
























 La figura anterior muestra el enfoque cualitativo inductivo dando inicio a una lectura 
de realidad que en esta investigación es el acercamiento familiar en cada uno de los 
núcleos de los niños, niñas y jóvenes con EB en Bogotá, llevando a una interpretación del 
contexto desde cada uno de los casos escuchados. Las vivencias del ingreso escolar 
cambian con las oportunidades obtenidas por el niño, niña o joven con EB. La visita 
domiciliaria permite una lectura de realidad indagando el lugar de vivienda, la localidad a 
la cual pertenece, las oportunidades escolares, la escala de desarrollo y procesos escolares 
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alcanzados, los gustos, deseos y el proyecto de vida, convirtiéndose lo anterior en datos 
que comunican una realidad social por trabajar y visibilizar. 
 Para concluir el corte cualitativo la observación y el seguimiento a cada uno de los 
niños, las niñas con EB involucrados, permiten percibir sus conductas, comportamientos 











A continuación se mencionarán las experiencias encontradas en los diferentes Países 
que han realizado procesos de escolarización o guías orientadoras en el manejo de niños o 
niñas con EB, países como España, Argentina y Chile. 
Las investigaciones a nivel internacional se creó una guía escolar en España, la guía 
presenta orientaciones donde la condición física de los estudiantes con Epidermólisis 
Bullosa es descriptiva; la cual se titula Escolarización del niño con piel de mariposa, 
mencionando la descripción de la condición de presentar Epidermólisis Bullosa, dando 
tres niveles de información en los primeros años escolares, curación de heridas ,manejo 
físico del niño o niña con EB y finalmente guías orientadoras en procesos escolares que 
presentan la adecuad movilidad y seguimiento en desplazamiento, procesos básicos en 
integración educativa. 
Así mismo existe un blog en la red denominado -A Guide for Schools, donde se 
mencionan algunas recomendaciones que facilitan la comprensión del trabajo en aula, la 
guía se encuentra en inglés para padres que algunos en sus contexto son iletrados y no 
tienen acceso a internet, así mismo algunos maestros ,orientadores y directivos quedan en 
una búsqueda primaria de información y al no encontrarse en Colombia ,se afirma la no 
existencia de manuales, guías o textos prácticos que faciliten la comprensión del proceso 




En Latinoamérica las investigaciones se han realizado teniendo en cuenta una visión 
médica y los casos de inclusión educativa los cuales son sectorizados a través de las redes 
sociales que los padres gestionan, realidad en Argentina.  
En chile existe un folleto el cual presenta una guía orientadora que menciona 
recomendaciones actitudinales para el maestro y los cuidados básicos para el niño o niña 
con Epidermólisis Bullosa el cual es enviado por correo electrónico a los colegios o 
padres de familia. 
En Colombia la Fundación Debra desarrolla un proyecto de Educación Alternativa el 
cual se denomina DEBRAPRENDE, inicio el 2011 por medio de un Equipo Pedagógico, 
el cual tiene como objetivo fortalecer habilidades para la vida así mismo contribuir en sus 
habilidades cognitivas y físicas; en niños, niñas, jóvenes y adultos con Epidermólisis 
Bullosa lo argumenta la pedagoga Nicole Cubillos Prieto de la Fundación Debra 
Colombia; Debraprende es un proyecto que trabaja en tres ejes de trabajo; los cuales se 
denominan :  
 Eje de inclusión social  
- Trasmisión de Conocimientos desde Inclusión educativa (Colegios o fundaciones). 
-Reconocimiento y sensibilización en la ciudad por medio de Salidas Pedagógicas. 
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-Vinculación y convenios con Instituciones Educativas. 
 Eje de familia  
-Valoración pedagógica con la población. 
-Orientación Escolar y Sesiones Pedagógicas Domiciliarias diseñadas y ejecutadas. 
-Orientación a familia desde flexibilidad curricular y apoyos en el aula. 
 -Fortalecimiento de habilidades cognitivas, comunicativas, sociales y afectivas desde 
cada una de las etapas del desarrollo de los niños, niñas o jóvenes con EB, sin desconocer 
la política de infancia desde los pilares de la Educación Inicial ;hasta su desarrollo 
cognitivo en la adultez. 
 Eje de investigación - desde ed. inclusiva 
-Investigación pedagógica desde el enfoque diferencial en condición con EB-Diseño y 
ejecución de talleres de sensibilización a colegios o empresas. 
Los antecedentes mencionados anteriormente son las guías o las orientaciones que se 
conocen en procesos escolares de niños, niñas, jóvenes o adultos con Epidermólisis 
Bullosa desde lo internacional y nacional; Se concluye que en Colombia no existe un 
protocolo o guía orientadora para los maestros y directivos que tienen estudiantes con 
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epidermólisis bullosa, por lo tanto este trabajo se constituye en uno de los aportes desde 
gerencia educativa con un enfoque inclusivo. 
 
2.2. Marco Teórico 
 
La revisión bibliográfica revela pocos avances investigativos en Colombia, sobre 
Inclusión Educativa en niños, niñas y jóvenes con Epidermólisis Bullosa. La información 
encontrada desde los avances o procesos pedagógicos es brindada por los beneficiarios 
pertenecientes a la Fundación Debra Colombia, la cual beneficia a 55 familias en 
Colombia y en Bogotá a 16 familias. Sin embargo se realiza un análisis teórico en la 
conceptualización de condición en discapacidad en Colombia así mismo su incidencia 
política; dando relevancia al Modelo Conceptual de discapacidad e Inclusión Social. 
 
2.3. Modelo Conceptual Colombiano de discapacidad e Inclusión Social  
 
Cuervo, Acevedo & Rojas ( 2008) afirman “El modelo Conceptual Colombiano de 
Discapacidad e Inclusión Social es una herramienta conceptual y comunicativa, que 
puede contribuir a mejorar la visión de las personas en condición de discapacidad, 
definen el modelo como una herramienta que ayuda a comprender la realidad. 
El modelo identifica cuatro perspectivas de las cuales se puede comprender la 
discapacidad: Estudios de capacidad Humana y tecnológica, estudios públicos, estudios 





A continuación se mencionan los enfoques que orientan la educación inclusiva, viendo al 
ser como un sujeto de derechos, democrático y con un componente ético y participativo 
en la escuela. 
 
 
2.4.1. Enfoque diferencial 
 
Aldana, Botero Querubín, & Collazo (2011) definen el enfoque diferencial en las 
políticas públicas contemporáneas es un imperativo ético en razón a que grupos 
históricamente excluidos ya sea por su participación o por modo de vida, en razón a su 
etnia, sexo, identidad de género, ciclo vital y discapacidad, reivindican hoy el ejercicio de 
una ciudadanía desde el reconocimiento y la redistribución, desde la libre escogencia de 
llevar el tipo de vida de acuerdo a sus preferencias y capacidades; lo que ha gestado 
procesos de autoafirmación frente a la opción de ser distinto, de ser diferente, sin perder 
la capacidad de disfrutar y participar de las demás opciones humanas. Es decir, el derecho 
a ejercer una ciudadanía desde la diferencia en escenarios de una democracia 
participativa, de inclusión igualitaria de ciudadanos y ciudadanas en la escena política y 
en la toma de decisiones en la esfera íntima, privada y pública. Afirmando lo anterior las 
enfermedades Huérfanas hacen parte del enfoque diferencial, lo que ha gestado en cada 
uno de los individuos procesos de autoformación, consolidándose un grupo con unas 
características diferentes que requieren una participación social, política y cultural 
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necesaria para el proceso de formación y crecimiento de los individuos; llevando este al 
análisis y afirmación del enfoque de derechos. 
 
2.4.1. Enfoque de Derechos  
 
Dentro de la vinculación escolar de personas en condición de discapacidad es una 
realidad que se visibiliza en la política y en su práctica, dando mención a la Educción 
como un derecho fundamental en todo ser humano, dentro de la discusión sobre políticas 
educativas en el marco de la segunda región intergubernamental del proyecto regional de 
educación para américa latina y el caribe en buenos aires Argentina mencionan 
Alzate,Bedoya,Cañaveral,Begue,Agudelo,Gaviria,Velandia,Piedrahita,Giraldo,Usuga, 
Miranda, Vélez ,Zuluaga y Restrepo (2008). “La educación como derecho humano y bien 
público permite a las personas ejercer los otros derechos, por esta razón, nadie puede 
quedar excluido de ella. Enfatiza en las personas y sus relaciones sociales haciendo 
equivalente el sujeto social con el sujeto de derechos” 
Al mencionar el ser como sujeto de derechos afirma la necesidad de dar democracia y 
participación dentro del aula educativa, los contextos escolares están en procesos de 
integración escolar, sin embargo se debe seguir con las buenas prácticas como lo 
menciona el índice de inclusión para poder llevar la educación a ser incluyente y 
participativa; trabajo que requiere restructurar la visión y compromiso dentro de la 





2.5. Índice de Inclusión Colombiano  
 
En efecto la educación debe permitir la participación de todos, teniendo en cuenta el 
enfoque de derechos y el enfoque diferencial. Esa realidad está promovida en el índice de 
inclusión para las instituciones educativas que fomenten el reconocimiento a las 
diferencias desde un proceso de autoevaluación institucional. 
 
El índice de inclusión colombiano menciona que el “Proceso de autoevaluación de la 
gestión inclusiva, reconociendo el estado actual en la atención a la diversidad, el análisis 
de las fortalezas y oportunidades de mejoramiento para establecer prioridades y tomar 
decisiones que cualifiquen las condiciones de aprendizaje, participación y convivencia de 
la comunidad.” (Alzate, et al ,2008). 
 
El índice de Inclusión menciona que la Educación Inclusiva fomenta “atender con 
calidad y equidad a las necesidades comunes y específicas que presentan los estudiantes” 
(Alzate, et al ,2008).En consecuencia la educación inclusiva debe dar respuesta a 
estrategias organizativas en el aula de clase y fuera de ella, modificar las concepciones 
éticas y fomentar estrategias de enseñanza diferentes.  
Dentro de esta propuesta realiza un análisis del contexto por medio de los 




El índice de inclusión menciona en su propósito Alzate, et al (2008) define el índice 
“Esta herramienta permite a la institución educativa realizar el proceso de autoevaluación 
de la gestión en inclusión, orientada a reconocer el estado actual en la atención a la 
diversidad, analizar las fortalezas y oportunidades de mejoramiento, establecer 
prioridades y tomar decisiones para cualificar las condiciones de aprendizaje, 
participación y convivencia de su comunidad”. 
 La evaluación para las instituciones presenta dos cuestionarios que evalúan las áreas 
de gestión directiva, académica, administrativa y de la comunidad, uno para docentes, 
directivos docentes, personal de apoyo y administrativos (cuestionario No 1) y otro para 
familias y estudiantes (cuestionario No 2); están compuestos por descriptores, que se 
valoran en una escala que oscila entre: siempre, casi siempre, algunas veces, no sé y no se 
hace. Alzate, et al (2008).La herramienta establece la metodología para su aplicación y el 
manual de grabación y procesamiento de datos para obtener los resultados del índice de 
inclusión por estamento, área de gestión y el global de la institución.  
 
 2.5.1. Dimensiones del Índice de inclusión  
 
Este proceso de inclusion educativa es importante realizarse en cada uno de los 







2.5.2. Dimensión A: Crear culturas inclusivas  
 
Esta dimensión se relaciona con la creación de una comunidad escolar segura, 
acogedora, colaborativa y estimulante, en la que cada uno es valorado, lo cual es la base 
fundamental primordial para que todo el alumnado tenga mayores niveles de logro.  
2.5.3. Dimensión B: Elaborar políticas inclusivas  
 
Esta dimensión tiene que ver con asegurar que la inclusión sea el centro del desarrollo 
de la escuela, permeando todas las políticas, para que mejore el aprendizaje y la 
participación de todo el alumnado.  
2.5.4. Dimensión C. Desarrollar practicas inclusivas  
 
Esta dimensión se refiere a que las prácticas educativas reflejen la cultura y las 
políticas inclusivas de la escuela. 
 
 
2.6. Epidermólisis Bullosa  
 
 
 La guía clínica de atención del Ministerio de Sanidad y consumo de Madrid España 
denomina la epidermólisis bullosa o ampollosa (EB) hereditaria es una genodermatosis 
(dermatosis de causa genética en cuyo origen no influyen factores ambientales) de muy 
baja prevalencia, transmitida de forma autosómica dominante o recesiva y causada por 
una alteración de las proteínas de la unión epidermodérmica.  
Para dar claridad al decir recesiva se refiere al componente genético de los dos padres, 
los cuales pueden ser sanos pero portadores de la (E.B) por cada embarazo tienen un 25% 
riesgo de q haya un nuevo hijo y al ser dominante usualmente se hereda de un padre o 
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madre afectado (a) o son casos únicos en la familia por cada embarazo 50% de 
posibilidades de tener un nuevo afectado. 
 
2.6.1. Tipología de Epidermólisis Bullosa  
 
Herrera Ceballos & Serrano Martínez (2008) afirman la tipología de Epidermólisis 
 
 Bullosa (EB). 
 
• EB epidermolíticas o simples (EBS), en las que la ampolla se localiza a nivel 
intraepidérmico, justo en las células de la capa basal. 
 • EB de la unión o junturales (EBJ), en las que la ampolla se localiza a nivel de la 
membrana basal. • EB dermolíticas o distróficas (EBD), en las que la ampolla se localiza 
por debajo de la membrana basal a nivel de las fibrillas de anclaje. 
Es importante mencionar que esta condición presenta algunas complicaciones; las 
complicaciones de este grupo heterogéneo de enfermedades vienen determinadas por los 
mecanismos de reparación de las ampollas y por la localización de las mismas. 
Es decir que los niños y las niñas que presenta esta condición es particular encontrar 
en su piel ampollas, estas se manifiestan en todos los lugares que presentan piel, al tener 
alguna alteración o contacto fuerte. 
 En un extremo estarían las formas simples, Herrera Ceballos & Serrano Martínez 
(2008) afirman “con escasas complicaciones y, en el otro, las formas distróficas, 
gravemente mutilantes e invalidantes. La sobreinfección bacteriana es la principal 
complicación de todas las formas de EB”. Las ampollas constituyen un caldo de cultivo 
excelente para microorganismos, sobre todo bacterias, que son capaces de ensombrecer el 
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pronóstico estético, ya que determinan una cicatrización mucho más anómala e incluso el 
pronóstico vital por el riesgo de septicemia. La realización de una exploración cuidadosa, 
atendiendo al aspecto de las lesiones, su olor, presencia de dolor, febrícula o fiebre, 
permitirán la sospecha de infección.  
Características que son necesarias conocerlas y masificarlas a las personas de la 
comunidad educativa, por conocimiento y claridad de la condición el niños o niña con 
Epidermólisis Bullosa, así facilitar la comunicación ante las dudas e inquietudes que 
generan la condición. 
 
 2.6.2. Comportamiento del Niño o Niña con Epidermólisis Bullosa  
El enfoque bio- psicosocial permite observar al ser a partir su integridad, siendo un 
todo ;por lo tanto es necesario y transcendental analizar en esta condición su segmento 
medico pero a la vez su fracción social, Guerrero (2014) menciona “es importante que se 
desarrollen estudios de investigación social con los que conocer y analizar las 
necesidades socio-sanitarias, para ofrecer datos concretos que permitan flexibilizar 
procesos y apoyos atendiendo a las necesidades específicas y a las situaciones 
particulares, disminuir las barreras sociales y pretender con ello también una disminución 
del estado de enfermedad.”  
  En Andalucía, Debra España mencionan y practican el bienestar familiar en la 
Epidermólisis bullosa, tienen en cuenta los datos demográficos, estudio exhaustivo de las 
manifestaciones físicas, detección inicial de las necesidades familiares, identificación de 
posibles apoyos y finalmente artículos que pueden ser financiados y cofinanciados 
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acompañado de una guía especifica de ayudas técnicas. El niño, niña o joven en España 
es analizado y apoyado la integralidad. 
  Guerrero menciona -Cuando hablamos de Epidermólisis bullosa, nos referimos a una 
enfermedad crónica, es decir, las manifestaciones que conlleva cada tipo de 
Epidermólisis, o el estado en que se manifiestan ciertos signos en el organismo de la 
persona, tienen un carácter permanente. La patología por tanto se integra en la totalidad 
de la vida de la persona que la padece y de sus familiares, haciendo del proceso algo 
normalizado en su día a día. 
 
 
 Estos estudios son imprescindibles para caracterizar la población, en Colombia las 
investigaciones de la caracterización de los niños, niñas, jóvenes o adultos en condición 
de Epidermólisis Bullosa aún no se ha establecido, las investigaciones en el área social se 
están realizando desde la Fundación Debra Colombia, cinco años de procesos 
psicológicos y pedagógicos lleva la fundación ofreciendo apoyo y orientación en cada 
uno de los casos que han sido requeridos en lo particular, más aun no se ha establecido un 
documento que lleve a la publicación de este saber. Sin embargo Consuegra Directora de 
la Fundación Debra Colombia, promueve el trabajo a partir del equipo interdisciplinar 
con cada uno de los niños que pertenecen a la fundación, teniendo la fundación cincuenta 
y cinco casos detectados y apoyados desde los servicios de dermatología, medicina 





2.6.3. Cuidados generales para pacientes con epidermólisis bullosa  
Las siguientes recomendaciones son realizadas por los especialistas de la fundación debra 
Colombia en las áreas de manejo de heridas, nutrición y odontología. 
Consuegra, Masías & Patino (2012). 
2.6.3.1. Reglas fundamentales 
1. Evitar los cambios bruscos de temperatura y humedad. 
2. Mantener la piel y mucosas hidratadas (con las cremas indicadas por el médico de 
cabecera en este caso: Trixera, Cetaphil, Fisiogel, Eucerin PH 5 loción). 
3. Evitar el reposo prolongado, realizar cambios posicionales cada 2 horas. 
4. Usar colchones especiales para el reposo. 
5. Para sentarse se utilizarán almohadillas blandas que eviten la fricción y la presión en 
asiento y respaldo. 
6. Evitar traumatismos por leves que parezcan. 
7. El tipo de ropa deber amplia, suave (evitando costuras) y de algodón para favorecer la 
aireación de la piel y evitar lesiones por roces, el calzado será ligero, amplio y que 
permita la transpiración. Es importante que sostenga el pie para que no friccione en 
las paredes del calzado. 
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8. Se recomienda el uso de plantillas y medias de algodón no elástico y sin costuras. 
9. El lavado con cepillo de dientes extra suave tras cada comida, enjuagues antisépticos 
no irritantes sin alcohol o simplemente agua al menos (3) tres veces al día durante (3) 
tres minutos aproximadamente y haciendo movimientos circulares rotatorios (no 
mucho tiempo en el mismo lugar) para evitar lastimas las encías. 
10. Tomar líquidos frecuentes y alimentos blandos a temperatura ambiente o tibios nunca 
caliente, evitar alimentos ácidos, picantes, duros y quebradizos (galletas, nueces, 
papas fritas o cosas fritas de paquete), la dieta debe ser rica en fibra. 
2.6.3.2. Recomendaciones generales del cuidado de heridas 
Antes de hacer un curación lave sus manos / uñas con agua y jabón muy bien hasta que el 
agua salga cristalina. 
 Si ha presentado dolor, dar media hora antes de la curación la mitad del peso en 
jarabe de acetaminofén. 
 Realice baños con infusión de caléndula. 
 Limpie la herida con solución fisiológica sin hacer presión con el chorro de la 
solución, simplemente con compresas muy húmedas sobre las heridas varias 
veces hasta obtener adecuada higiene de la misma. 
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 Si hay una costra, ablándela con pañitos o baños de agua con domeboro + agua de 
caléndula y retire la costra, para evitar sobreinfección. 
 Cuando haya enrojecimiento o calor de una lesión, reporte al médico y use una 
crema antibiótica 2 veces al día durante una semana (ácido fusidico o mupirocina 
en crema). 
 Sobre las heridas no infectadas (sin enrojecimiento y/o calor) aplique una crema 
cicatrizante tipo Cicavonser o Traumeel. 
 Cubrir la herida con gasas envaselinadas o encremadas o gasas no adherentes tipo 
telfas. 
 Importante – no utilizar micropore o esparadrapo para sujetar la gasa, solo usar 
vendajes elásticos que ajusten demasiado para proteger las gasas o telfas. 
También puede cubrir con vendajes tubulares tipo TUBIFAST. 
  Si tiene que retirar el apósito, humedézcalo antes o aproveche el baño para 
retirarlo. 
 Mantenga la higiene de las manos para prevenir infecciones 
 Evite el contacto con pelo de animal y alimentos como paquetes, chocolates, 
salsas, condimentos, frutos rojos, pescado, cerdo, frutos secos, medicamentos 
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como ibuprofeno, anestésicos con adrenalina o morfina que pueden inducir 
rascado de la piel. 





2.6.3.3. Recomendaciones específicas para bebes. 
 No rechace el contacto con el bebé. El necesita sentir el tacto y el afecto. 
 Cuando el bebé esté en una cuna debe acostarlo sobre una colchoneta suave, de 
forma que se le pueda coger sin correr ningún riesgo de dañar su piel. 
 Para coger al bebé se pondrá una mano bajo la cabeza y la otra bajo las nalgas. Se 
debe evitar tomarlo por debajo de las axilas. 
 Se evitará que el bebé este desnudo, ya que existe riesgo de daño de la piel por el 
roce que se produce al golpear las piernas o frotar los brazos contra el pecho. 
 Para vestir al bebé se utilizarán trajes de una sola pieza, de tejido suave y costuras 
planas. 
 Los baños deben ser cortos menores a 10 minutos con agua tibia. Al agua póngale 
un chorro de aceite con el que usted cocina para cambiar la textura del agua. 
 Use un gel de baño para pieles frágiles y secas, no el de uso comercial solo el 
indicado por su médico, haciendo espuma primero y luego pasando dicha espuma 
en manos, pies, axilas y genitales, solamente, no es necesario hacerlo en todo el 
cuerpo. 
 Para el cabello use un champú neutro o para niños. 
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 El secado debe ser con toquecitos no con frote con toalla de algodón para bebe 
por sectores. Nunca frotar la piel. 
 Para salir del baño, NO colocar las muñecas o antebrazos de la persona cuidadora 
debajo de las axilas para ayudarle ya que puede provocar lesiones en la piel por 
estiramiento y roce. Una alternativa es cogerlo por los brazos, de forma firme y 
segura, utilizando toda la mano y ejerciendo la mínima presión posible con la 
yema de los dedos, evitando deslizamientos. 
 No use colonias ni perfumes sobre la piel del niño. 
 Un adecuado aporte nutricional es fundamental para mejorar el estado 
inmunológico del paciente con EB, prevenir infecciones, optimizar el proceso de 
cicatrización y favorecer el crecimiento. 
 En cuanto a la hidroterapia no es aconsejable por la maceración de la piel que 
produce el estar en el agua más de 10 minutos, durante el baño diario se puede 
estimular. Sin embargo, es de suma importancia realizar siempre movimientos 
suaves de sus articulaciones para que el roce con el resto de su piel no induzca la 





2.6.3.4. Recomendaciones nutricionales 
 
 En los bebés es preferible usar teteros de los utilizados en niños con labio y paladar 
hendido. 
 Si hay lesiones, heridas o ampollas en la boca utilice luego del lavado, haga 
enjuagues con agua de caléndula y si es posible, aplique Fitoestimuline Gel Oral, es 
un excelente cicatrizante. 
 Preferiblemente utilice cucharas de bordes regulares. 
 Consumir alimentos en un lugar seguro, sentados con una mesa estable para los 
alimentos. Evite consumos de alimentos durante el juego. 
 Preferiblemente proporcione dietas blandas: arroz, purés, sopas, consomés, papillas o 
compotas de frutas. 
 Proporcione por lo menos 5 porciones de fruta – verduras al día. 
 El juego de uva negra, zanahoria o papaya mejoran la calidad de la piel, inclúyalos en 
la dieta. 
 Evite endulzar con azúcar refinado, preferiblemente endulce con miel de abejas o 
panela. 
 Incluya en los alimentos 1 cucharadita de aceite de olivas crudo, de primera prensa. 
 Prefiera carnes blandas, molidas o desmechadas. 
 En lo posible consuma 1 cucharada de Emulsión de Scott al día. 
 Evite carne de cerdo, cítricos, cosas picantes o duras, comida de paquetes, embutidos 








2.6.3.5. Recomendaciones cuidado oral 
 
 Antes de realizar el cepillado dental, la persona encargada de esto debe 
envaselinar muy bien sus manos antes de tocar al niño (si es posible) esto 
previene la formación repetida de ampollas, ocasionadas por traumatismos o 
manejos. 
 El cepillo dental debe ser acorde a la edad y que sea el adecuado de acuerdo a la 
condición (consultar al odontólogo de DEBRA). 
 Cepillar tres veces al día como mínimo, con crema dental fluorada, el apoyo de la 
persona que haga el cepillado deber ser más en dientes que en tejidos. 
 Utilizar enjuague bucal fluorado sin alcohol. En algunos casos emplear enjuagues 
con caléndula para cicatrizar los tejidos. 
 Fomentar la visita odontológica por lo menos 1 vez al año. 
 Cuando se presente el cambio de dentición, aproximadamente entre los 5 y 6 años 
de edad, si los dientes tiene movilidad aflojarlos suavemente. Darles una paleta o 
helado para que coagule la sangre rápidamente. 
 Por lo anterior la inclusión educativa debe ser orientada, por los cuidados de esta 
condición por prevención ante el accionar en algún momento de ser necesario, el 
apoyo del acudiente o del profesional de salud al presentarse ante una emergencia 
escolar desde una un enfoque biopsicosocial; así mismo tener claridad de las 
recomendaciones básicas ante una emergencia. 
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 En algunos casos la exclusión es la respuesta ante la vinculación escolar de estos 
niños y niñas en la primera infancia, dada que su movilidad es riesgosa y 
limitante. 
 
2.7. Componente Pedagógico  
A continuación se relaciona la gestión estratégica y cada una de las dimensiones desde el 
índice de inclusión como eje fundamental para realizar una adecuada inclusión educativa. 
 
 2.7.1. Gestión Estratégica 
 
Vélez White, Díaz Tafur, Mercedez Alvarez, Cuellar Rojas & Rojas Mora, (2007) 
afirman que la gestión estratégica es “… la articulación permanente y continua de los 
procesos de planeación, ejecución, seguimiento y evaluación de las acciones del Estado, 
tendientes a dar cumplimiento a los compromisos concertados y asumidos por los 
mandatarios para atender de forma oportuna, integral, transparente y eficiente las 
necesidades de la ciudadanía”, es decir que se refiere a la planeación que requiere toda 
institución educativa para su funcionamiento organizado, y que le permite comprender el 
sentido del plan de mejoramiento. 
Es necesario para un proceso de reestructuración educativa que la gerencia estratégica 
diseñe y supervise el desarrollo de planes de mejoramiento, facilitando la planeación, 
ejecución y evaluación. Por lo tanto al proponer que las escuelas o instituciones 
educativas sean inclusivas se está planteando la necesidad de que sea reformulada la 
gerencia educativa. Por otro lado en los planes de mejoramiento institucionales y (plan de 
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área), planeador diario, se ubican los procesos y las actividades a realizar de acuerdo con 
las temáticas a tratar tanto para los niños y niñas que no requieren condiciones especiales 
como para aquellos que podrían lesionarse en caso de que desarrollaran las acciones 
pedagógicas establecidas debido a su condición de riesgo.  
 La Guía 27 del MEN menciona la Gerencia Estratégica del Sector Educativo referida 
al PHVA promoviendo la participación de la comunidad educativa. 
Tabla 2 Gerencia Estratégica PHVA 
Tabla: Guía 27 del MEN menciona la Gerencia Estratégica del Sector Educativo desde el 
PHVA.  
Sin embargo es necesario mencionar que cada una de las gestiones que se plantean 
dentro del índice de inclusión Colombiano aporta un direccionamiento al trabajo a 
realizar dentro de las instituciones educativas el cual da respuesta por áreas: 
Área A: Gestión Directiva  
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Área B: Gestión Académica 
Área C: Gestión Administrativa 
Área D: Gestión Comunidad 
 
El cual propone en su metodología de aplicación:  
1- Organizar un grupo de trabajo que lidere la aplicación del índice  
2- Planeación del proceso de aplicación  
3- Aplicar cuestionarios del índice según la población establecida  
4- Tabular resultados 
Es decir el proceso requiere una planeación, ejecución y evaluación que no deje de 
lado las gestiones que se encuentran dentro del índice de inclusión, para así equilibrar un 
trabajo institucional que favorezca la población en condición de Epidermólisis Bullosa. 
 
2.7.2. Inclusión Educativa 
 
MEN (2009) menciona como inclusión educativa “posibilidad de que todas las personas 
se formen y eduquen en la institución educativa de su sector y puedan gozar de todos los 
recursos que tiene ésta, sin que se le discrimine o limite su participación”. Realidad que 
para poder ser significativa necesita del maestro y toda la comunidad institucional, el 
maestro es figura fundamental para generar espacios de comprensión y conocimiento ante 






2.7.3 Sensibilización Docente  
 
La diferencia debe saber enfrentarse, debe tener respuesta; Unesco (2014) Resalta la 
formación docente “Recuérdeles a las autoridades que los docentes necesitan más y mejor 
formación continua y formación permanente para ayudar a todos sus alumnos, en 
particular aquellos con capacidades cognitivas más limitadas que necesitan mayor 
asistencia, sobre todo en los primeros grados, y los que provienen de muy distintos 
medios.” Por lo tanto la necesidad de formarse constantemente desde de la diversidad que 
la misma sociedad en su crecimiento propone. 
 
El docente requiere orientación en procesos diversos de aprendizaje y no solo desde 
discapacidad cognitiva como se menciona desde la UNESCO, se hace necesario en todas 
las condiciones diversas; convirtiéndose en el responsable de cumplir las políticas 
públicas. Sin embargo la motivación y la orientación ante procesos nuevos que la 
sociedad emerge y requiere no se hacen suficientes lo que hace que carezca de 
herramientas pedagógicas o conocimientos previos de la condición, sin embargo se crean 
metodologías para la individualidad y así dar respuesta a las necesidades del contexto, las 
cuales deben valorarse y deben ser ejemplo ante otros maestros ante una sensibilización 
constante del cumplimiento pedagógico. 
La ONU menciona cuatro aspectos interesantes ante el apoyo del docente, uno de ellos 
es la formación constante motivando a llevar a una investigación y perfeccionamiento de 
su labor, segundo la contratación digna a partir un salario significativo el cual supere los 
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gastos básicos y necesarios, tercero la motivación ante la labor realizada y 
reconocimiento del mismo y finalmente la asignación de destino de laborar. Aportando lo 
anterior a fomentar una educación de calidad para nuestros, niños, niñas y jóvenes. 
 
2.7.4. Exclusión social  
El BID (2003) menciona la exclusión en América Latina y el Caribe ser indígena, negro, 
mujer o discapacitado aumenta las posibilidades de pertenecer al grupo de los excluidos 
socialmente. La exclusión social se define como una escasez crónica de oportunidades y 
de acceso a servicios básicos de calidad, a los mercados laborales y de crédito, a una 
infraestructura adecuada y al sistema de justicia. 
 Resaltando que en los últimos años se le ha dado mayor atención y análisis a una 
compleja serie de prácticas sociales, económicas y culturales que tienen como resultado 
la exclusión social y el acceso limitado a los beneficios del desarrollo para ciertos 
grupos de la población con base en su raza, etnia, género o capacidades física. 
Sumando a lo anterior la actitud de los grupos sectoriales ante su realidad, dejando que 
su condición facilite la exclusión, es decir es el niño, niña, joven o adulto que por su 
poca exposición social promueve la exclusión en su entorno, sin dejar de lado la 
influencia que tienen las malas prácticas ante la diversidad y la diferencia. 
  Sánchez Alias & Jiménez Sánchez (2013) “La definición, el análisis y la comprensión 
de la noción de exclusión social ha de plantearse en base a aquello de lo que el 
individuo/colectivo ha sido desposeído (desarrollo laboral y social, recursos económicos 
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y personales, participación” lo que supone concebir la exclusión como concepto 




Por lo anterior presentar epidermólisis bullosa en un grupo social cuando no se está 
listo para la diversidad no es fácil la respuesta inicial es la exclusión, esta condición 
requiere de ambientes especiales y de contextos que favorezcan la participación y el 
dialogo, al realizar una inclusión educativa no deja de ser un reto para los maestros y los 
directivos; por su aspecto físico lleva a preguntas iniciales por desconocimiento como lo 
es ¿ el niño o la niña se quemó? ¿Se golpeó? Entre otras preguntas; ya que las heridas son 
latentes, visibles y deben tener un adecuado manejo según el caso, sin embargo teniendo 
todas las recomendaciones y cuidados de los especialistas si es posible hacer un proceso 
de inclusión educativa el cual requiere de diversos aspectos como se han ido 
mencionando desde la gestión educativa ;pero uno de los más relevantes es poder aplicar 
estrategias pedagógicas y flexibilidad curricular dentro del aula del niño o niña que 
presenta (E.B). 
 
2.7.5. Estrategias Pedagógicas en niños y niñas con Epidermólisis Bullosa 
 
Dentro de la escolarización del niño piel mariposa mencionan lo siguiente: 
Los métodos de trabajo en la Educación Infantil se basan en las experiencias, en la 
actividad infantil y en el juego y se aplican en un ambiente de seguridad, afecto y 
confianza para potenciar la autoestima y la integración social. 
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 Los objetivos de esta etapa adquieren una gran importancia para el desarrollo de estos 
niños ya que promocionarán capacidades que le permitirán:  
a) Conocer su propio cuerpo y el de los otros, sus posibilidades de acción y aprender a 
respetar las diferencias.  
b) Observar y explorar su entorno familiar, natural y social. Conocer y apreciar 
algunas de sus características y costumbres y participar activamente, de forma gradual, en 
actividades sociales y culturales del entorno.  
c) Adquirir progresivamente autonomía en sus actividades habituales. 
 d) Desarrollar sus capacidades afectivas.  
e) Relacionarse con los demás y adquirir progresivamente pautas elementales de 
convivencia y relación social, así como ejercitarse en la resolución pacífica de conflictos. 
 f) Desarrollar habilidades comunicativas en diferentes lenguajes y formas de 
expresión. 
 g) Iniciarse en las habilidades lógico-matemáticas, en la lecto-escritura y en el 
movimiento, el gesto y el ritmo. 
 
2.7.6. Segundo Ciclo de Escolarización Infantil (3-6 años) 
 
 
En la solicitud de escolarización se ha de marcar la casilla de necesidades educativas 
especiales y, una vez presentada la solicitud en el centro elegido, será el Equipo de 
Orientación Educativa (EOE) quién se ponga en contacto con la familia para realizar la 
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evaluación correspondiente de la situación del alumno o alumna y emitir una orientación 
en lo que a la toma de decisión Sobre su futura escolarización se refiere. 
 
Este Equipo de Orientación Educativa estará encargado de orientar el tipo o modalidad 
de escolarización más adecuada para el alumno o alumna. En primer lugar se realiza la 
Evaluación Psicopedagógica, entendiendo como tal el conjunto de actuaciones 
encaminadas a recoger, analizar y valorar la información sobre las condiciones personales 
del alumno o alumna, su interacción con el contexto escolar y familiar y su Competencia 
curricular. Dicha evaluación, se realiza en cualquier momento de la escolarización. 
 
Especialmente al inicio de la misma, para delimitar las necesidades educativas 
especiales y decidir las Ayudas y apoyos. En segundo lugar, la información recogida 
servirá de pilar fundamental para la realización del Dictamen de Escolarización, 
Benavente (2012) refiere que debe existir un informe en el que se concretan las 
necesidades educativas especiales, las ayudas, los apoyos y las adaptaciones del currículo 
y se orienta sobre la modalidad de escolarización más adecuada a las características y 
necesidades de cada alumno o alumna. 
Este segundo ciclo de educación infantil es referido desde Dobra España, resaltando 
que es otro contexto, que los niños y niñas que ya participan en instituciones inclusivas, 
lo que facilita el proceso de escolarización ante la diversidad, sin embargo es un referente 




2.7.7. Educación Primaria de niños y niñas con Epidermólisis Bullosa 
 
La siguiente apreciación hace referencia al proceso escolar planteado en España para 
niños y niñas con Epidermólisis Bullosa. Benavente (2012) afirma la Educación Primaria 
comprende seis cursos académicos, desde los seis a los doce años de edad y se organiza 
en tres ciclos de dos años cada uno. Aunque los objetivos y áreas de la Educación 
Primaria se diversifican y se amplían, el esquema de trabajo para la escolarización del 
niño con Epidermólisis Bullosa es similar al de la Educación Infantil. Por tanto, se debe 
realizar de forma consensuada con la familia, una valoración de las capacidades y 
limitaciones del niño con EB de cara a planificar los tipos e intensidades de apoyos que 
precisará en cada uno de los seis cursos y a la realización de las adaptaciones curriculares 
pertinentes. En la solicitud de escolarización se ha de marcar la casilla de necesidades 
educativas especiales y, una vez presentada la solicitud en el centro elegido, será el 
Equipo de Orientación Educativa (EOE) quién se ponga en contacto con la familia para 
realizar la evaluación correspondiente de la situación del alumno o alumna 2 y emitir una 
orientación en lo que a la toma de decisión sobre su futura escolarización se refiere. Este 
Equipo de Orientación Educativa estará encargado de orientar el tipo o modalidad de 
escolarización más adecuada para el alumno o alumna. 
En Colombia se fomenta el equipo de inclusión educativa institucional el cual se 
conforma al dar inicio al año educativo, definiendo labores concretas desde cada una de 
las gestiones, lo que facilitaría tener un trabajo articulado y fraccionado ante las 




 2.8. Ambientes de Aprendizaje  
 
Para poder generar procesos de enseñanza, se requiere de ambientes de aprendizaje 
que fomenten y promuevan los procesos cognitivos básicos, Ospina (1999) define el 
ambiente es concebido como construcción diaria, reflexión cotidiana, singularidad 
permanente que asegure la diversidad y con ella la riqueza de la vida en relación. La 
expresión ambiente educativo induce a pensar el ambiente como sujeto que actúa con el 
ser humano y lo transforma. De allí se deriva que educa la ciudad (la ciudad educadora), 
Naranjo y Torres (1996) mencionan la calle, la escuela, la familia, el barrio y los grupos 
de pares, entre otros y Duarte Duarte (2005) afirma que reflexionar sobre ambientes 
educativos para el sano desarrollo de los sujetos convoca a concebir un gran tejido 
construido, con el fin específico de aprender y educarse. 
Es decir todo espacio es propicio para aprender y desarrollar una habilidad, no solo la 
escuela tiene la responsabilidad de generar el ambiente de aprendizaje, también está la 
familia como eje inicial de enseñanza, la ciudad, los grupos culturales y el micro-
contexto el cual rodea al niño o niña con epidermólisis bullosa permite fortalecer el 
conocimiento de las habilidades para la vida. 
Es necesario retomar lo siguiente Duarte Duarte Afirma “El ambiente educativo no se 
limita a las condiciones materiales necesarias para la implementación del currículo, 
cualquiera que sea su concepción, o a las relaciones interpersonales básicas entre 
maestros y alumnos”. Es decir que las relaciones afectivas, criterios, reacciones, roles 
adquiridos y disposición espacial; es decir la experimentación con otro saber hacen parte 
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de un ambiente educativo propicio para el anclaje de conocimientos anteriores con 
conocimientos nuevos o por adquirir. 
A continuación se enumeran algunos espacios que propone Duarte para convertir 
algunos espacios o momentos en ambientes de aprendizaje. 
Planteamiento de problemas, diseño y ejecución de soluciones.  
· Capacidad analítica investigativa  
· Trabajo en equipo, toma de decisiones y planeación del trabajo.  
· Habilidades y destrezas de lectura comprensiva y de expresión oral y escrita.  
· Capacidad de razonamiento lógico-matemático.  
· Capacidad de análisis del contexto social y político nacional e internacional.  
· Manejo de la tecnología informática y del lenguaje digital.  
· Conocimiento de idiomas extranjeros.  
· Capacidad de resolver situaciones problemáticas 
 
 
2.8.1. Posibilidades de control postural en sedestación  
 
En la condición de Epidermólisis Bullosa la postura se altera por su falta de movilidad 
y desplazamiento, Benavente (2012) afirma, Uno de los aspectos más importante en estos 
casos es conseguir un control de la postura que aporte seguridad y comodidad. Para ello 
es fundamental evaluar a cada niño o niña de forma muy detallada, para poder facilitarle 
un pupitre totalmente adaptado a sus necesidades. Es imprescindible que las adaptaciones 
del mobiliario puedan ser utilizadas desde el primer momento en el aula. El procurar un 
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buen posicionamiento hace que el trabajo en las diferentes aulas sea más accesible, 
cómodo y seguro. Por lo tanto el lugar y el ambiente escolar debe estar pensado para que 
las posibilidades de desplazamiento sean fáciles y accesibles, así mismo orientar la 
manipulación adecuada ante la marcha o una caída inesperada dentro de la institución 
educativa. 
 
2.8.2. Posibilidades de Manipulación 
 
 Las manos de los niños con EB pueden estar sujetas a un esfuerzo constante y a la 
aparición de lesiones, pero se ha de encontrar un equilibrio entre la protección y la 
participación. De este modo, el terapeuta ocupacional podrá ofrecer información sobre 
dispositivos de adaptación disponibles. 
Las anteriores recomendaciones son mencionadas en la Guía Escolar de España para 
niños y niñas con Epidermólisis Bullosa. 
 
2.9. Flexibilidad Curricular  
 
El MEN define Un currículo flexible es aquel que mantiene los mismos objetivos 
generales para todos los estudiantes, pero da diferentes oportunidades de acceder a ellos: 
es decir, organiza su enseñanza ante la diversidad social, cultural de estilos de 
aprendizaje de sus alumnos, tratando de dar a todos la oportunidad de aprender. 
El cuestionamiento ante el protocolo es poder lograr plantear estrategias que faciliten 
al maestro tener un currículo flexible y que lleve al niño, niña o joven al comprender el 
currículo planteado ante el curso que está enfrentando. Llevando al niño, la niña o al 
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joven a un proceso formativo con metas claras, sin dejar de lado los contenidos de 
aprendizaje, la interacción con sus pares y los recursos didácticos necesarios en el espacio 
educativo. 
Orkwis y McLane (1998) definieron “Diseño Universal para el Aprendizaje» como: el 
diseño de materiales y actividades para la instrucción que permite que los objetivos en el 
aprendizaje sean alcanzables por individuos con amplias diferencias en sus capacidades 
para ver, oír, hablar, moverse, leer, escribir, comprender inglés, asistir, organizar, 
participar y recordar. Es allí donde se desea llegar en las aulas cuando se habla de una 
educación con flexibilidad curricular, facilitando el aprendizaje de los niños y niñas con 
epidermólisis bullosa, existiendo un contenido el cual el docente domina pero es flexible 
en su presentación y necesidad de cada uno de los niños o niñas que promueven otra clase 
de educación, Es decir que la autodeterminación y el autoaprendizaje apoyan el proceso 
de flexibilidad curricular, el estudiante muestra el interés y participa por su conocimiento, 
ampliando su meta cognición.  
2.9.1. Criterios de Flexibilidad Curricular  
 
Duk H & Loren G (2000) definen los Criterios de flexibilidad curricular:  
 
- La programación curricular incorpore la diversidad de necesidades educativas de los 
estudiantes de forma que los aprendizajes sean pertinentes para todos.  
- Existan criterios y procedimientos establecidos por el conjunto de los docentes para 




- Las planificaciones de aula y su revisión periódica se realicen en forma colaborativa 
y los docentes cuenten con los recursos de tiempo y apoyo para su elaboración.  
- Exista un sistema para identificar y evaluar a los estudiantes que enfrentan 
dificultades en su Proceso educativo, orientado a proporcionarles los recursos y ayudas 
que requieren.  
- Los docentes, en colaboración con los profesionales de apoyo, revisan y evalúan las 
prácticas educativas, identificando las barreras que dichas prácticas pueden suponer para 








2.10. Referente Normativo 
A continuación se encontraran las leyes, acuerdos y normas relacionadas con el 
 




2.10.1. Foro Mundial sobre Educación 
 
  Asociados al concepto de educación inclusiva, se encuentran términos como 
habilidades diferenciales, diversidad, integración, discapacidad, necesidades educativas 
especiales, etno-educación, educación para la diversidad, educación para poblaciones 
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vulnerables entre otros, cada uno de ellos con desarrollos académicos y conceptuales 
correspondientes a enfoques en el marco de momentos socioculturales determinados.  
En este sentido, para identificar el referente normativo de la educación inclusiva, se 
cita al término inclusión tal como aparece en el texto aprobado en el Foro Mundial sobre 
Educación en el que se hace un llamado a los Estados y las sociedades UNESCO (2000) 
propone:  
 
 Diseñar modalidades educativas diversificadas, currículos escolares flexibles y 
nuevos espacios en la comunidad que asuman la diversidad como valor y como 
potencialidad para el desarrollo de la sociedad y de los individuos, recuperando las 
experiencias formales y no formales innovadoras, para atender las necesidades de todos 
niñas, niños, adolescentes y adultos. 
Convirtiéndose la Educación para todos un compromiso Mundial para niños, niñas, 
jóvenes y adultos como estrategia son los cuatro organismos como lo son: PNUD, el 
UNFPA, el UNICEF y EL BANCO MUNDIAL. Es decir que las palabras Equidad, 
integración, calidad de Educación, aprendizaje y derecho a la Educación son el marco de 
acción que orientan y apoyan la Educación del futuro desde los acuerdos de Educación 
para Todos. 
 
2.10.2 Ley 1098 del 2006 
 
  Por lo tanto es una responsabilidad de las instituciones educativas generar espacios 
inclusivos para los estudiantes, dentro de propuestas innovadoras que den cuenta de 
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proceso educativos efectivos. Fomentando así el derecho a la Educación como lo afirma 
el artículo 28 de la Ley 1098. 
 “Los niños, las niñas y los adolescentes tienen derecho a una educación de calidad. 
Esta será obligatoria por parte del Estado en un año de preescolar y nueve de educación 
básica. La educación será gratuita en las instituciones estatales de acuerdo con los 
términos establecidos en la Constitución Política. Incurrirá en multa hasta de 20 salarios 
mínimos quienes se abstengan de recibir a un niño en los establecimientos públicos de 
educación” Colombia, Congreso de la Republica, Ley 1098 del 2006, código de la 
Infancia y de adolescencia.  
En la misma forma El Código de Infancia y Adolescencia menciona en el artículo 36 
lo que comprende por discapacidad. 
 Se describe qué se entiende por discapacidad para esta norma, pero además, ratifica 
que sin diferencia por esta condición el niño y joven hasta los 18 años de edad debe 
recibir de manera completa las oportunidades para el ejercicio de este derecho, además de 
la atención especializada que requiera. 
Colombia, Congreso de la Republica, Ley 1098 DEL 2006, código de la Infancia y de 
adolescencia.  
 Es decir que al ser un derecho comprendido y estipulado socialmente, debe originar 
más escuelas inclusivas donde la participación de niños y niñas con Epidermólisis 
Bullosa se observe como un valioso aporte social, emocional ,afectivo y disciplinar que 




 2.10.3. Ley General de Educación de 1994  
 
  Del mismo modo la Ley General de Educación de 1994 reconoce en el título III 
Modalidades de Atención Educativa a las personas con limitaciones o capacidades 
excepcionales, educación para adultos, educación para grupos étnicos, educación 
campesina y rural y la educación para la rehabilitación social; la anterior determinación 
estatal evidencia y reconoce la importancia de atender de manera especializada y visible a 
estos grupos sociales permitiendo, años después, engranar los proyectos que se 
desarrollen en el marco de las diversas poblaciones dentro del enfoque de la educación 
inclusiva. 
 2.10.4. Ley Estatutaria 1618 23 de febrero del 2013 
 
 Define la condición de discapacidad “1. Personas con y/o en situación de 
discapacidad: Aquellas personas que tengan deficiencias físicas, mentales, intelectuales o 
sensoriales a mediano y largo plazo que, al interactuar con diversas barreras incluyendo 
las actitudinales, puedan impedir su participación plena y efectiva en la sociedad, en 
igualdad de condiciones con las demás” (Congreso , 2013 )  
En el Título IV en Medidas para la garantía del ejercicio Efectivo de los derechos de 
personas con discapacidad, en el artículo 7 parágrafo 5 enuncia - El Ministerio de 
Educación o quien haga sus veces establecerá estrategias de promoción y pedagogía de 
los derechos de los niños y niñas con discapacidad, así mismo- El Ministerio de 
Educación diseñará los programas tendientes a asegurar la 1 educación inicial inclusiva 
pertinente de los niños y niñas con discapacidad en las escuelas, según su diversidad. 
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 Por lo tanto la creación de espacios, programas o proyectos que favorezcan el 
aprendizaje para personas con enfermedades huérfanas se hace necesario y a su vez hace 
parte de la estrategia de promoción educativa ante la diversidad, En Colombia aún no se 
menciona estadísticamente esta condición como discapacidad; La condición de 
Epidermólisis Bullosa aún no está certificada y reconocida como una condición de 
discapacidad, acción que no favorece la orientación y búsqueda de apoyos para los niños, 
niñas o jóvenes que requieren ser incluidos o apoyados por diversos programas que se 
brindan en pro de la potenciación de habilidades o apoyos a cuidadores.  
Sin embargo se existe un referente formativo desde el reconocimiento de las 
Enfermedades Huérfanas en el país las cuales se mencionaran a continuación:  
 
2.10.5. Acuerdo 537 de 2013 
 
El acuerdo 537 del 2013 Favorece el seguimiento, seguimiento, rehabilitación y 
vigilancia a las personas afectadas por enfermedades huérfanas implementando 
estrategias para la detección temprana en el Distrito capital. 
En el artículo 2 uno de sus componentes en el ítem d menciona  
- d) Inclusión e integración social de la población de pacientes con enfermedades 
huérfanas. 
Los procesos de inclusión se promueven dentro del acuerdo, lo que apoyan iniciativas, 
proyectos o programas que deseen practicarlo. 
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Este acuerdo propone una realidad social que se hizo necesaria, la cual se estableció en 
el año 2015; formar y crear una Mesa técnica Distrital de Enfermedades Huérfanas, 
“ARTÍCULO 7. Creación de la Mesa Técnica Distrital de las Enfermedades Huérfanas. 
La Secretaría Distrital de Salud en el marco de sus competencias creará la Mesa Técnica 
Distrital de las enfermedades huérfanas para velar por el cumplimiento de la estrategia 
que se ordena implementar mediante este Acuerdo.” (ACUERDO 537 DE 2013, 2013) 
La Secretaría Distrital de Salud conmemora el Día Mundial de las Enfermedades 
Huérfanas con el lanzamiento oficial de la Mesa Técnica Distrital de Enfermedades 
Huérfanas del Distrito Capital, y hace un llamado a visibilizar la importancia de 
desarrollar estrategias de promoción de la salud, prevención, detección temprana, 
diagnóstico, tratamiento y rehabilitación a quienes padecen alguna de estas enfermedades 
en la ciudad. 
Para este lanzamiento se convoca observatorio interinstitucional de enfermedades 
huérfanas ENHU, Universidad Nacional de Colombia, Comité Asesor Científico de 
Enfermedades Raras COASER ,lo cual es reflejado en la resolución 1492 del 10 de 
Septiembre del 2015. Articula las instituciones distritales que fomentan la participación y 
el cumplimiento de los derechos de los niños, niñas y adolescentes de la ciudad Bogotá 
 
2.10.6. Ley 1392 de 2010 
 
Por medio de la cual se reconocen las enfermedades huérfanas como de especial 
interés y se adoptan normas tendientes a garantizar la protección social por parte del 
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Estado colombiano a la población que padece de enfermedades huérfanas y sus 
cuidadores. 
El Artículo 1°. Objeto de la ley. La presente ley tiene como objeto reconocer que las 
enfermedades huérfanas, representan un problema de especial interés en salud dado que 
por su baja prevalencia en la población, pero su elevado costo de atención, requieren 
dentro del SGSSS un mecanismo de aseguramiento diferente al utilizado para las 
enfermedades generales, dentro de las que se incluyen las de alto costo; y unos procesos 
de atención altamente especializados y con gran componente de seguimiento 
administrativo. 
Dentro de sus acciones a implementar menciona la rehabilitación e inclusión social, Se 
realiza un reconocimiento de las enfermedades huérfanas como un asunto de interés 
nacional, el cual requiere programas y estrategias de intervención en salud, emitidas por 
el Ministerio de la Protección Social. 
En el capítulo Artículo 12 menciona “Inserción social. El Gobierno Nacional diseñará 
estrategias que propendan la inclusión e integración social de la población de pacientes 
con enfermedades huérfanas, tales como: acceso a bienes y servicios, a educación y al 
mercado laboral; identificando las barreras de acceso y las prácticas institucionales de 
discriminación con el fin de establecer mecanismos para su eliminación.” (Congreso de 
Colombia , 2010). 
 
La Educación presenta una apertura política a las personas en condición de 
discapacidad como primer acercamiento ante la realidad del país, por lo tanto es 
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necesario la construcción de herramientas que faciliten y posibiliten los procesos de 
inclusión educativa de forma efectiva y permanente; por lo tanto el protocolo de gestión 
educativa en procesos de inclusión para niños y niñas con epidermólisis bullosa, así 
mismo para ser una pauta de creación para otras enfermedades huérfanas que requieren 









3. Estrategia para la creación del protocolo de gestión educativa en procesos de 




3.1. Fases para la construcción del protocolo de gestión educativa  
 El diseño y la creación del protocolo de gestión educativa en procesos de inclusión para 
niños y niñas con epidermólisis bullosa se estructuro a partir de tres fases: 
3.1.2. Primera Fase  
 Estructuración del proyecto. 
 Análisis y búsqueda de información a nivel nacional e internacional, orientaciones 
en los procesos educativos para niños niñas con Epidermólisis Bullosa. 
 Etapa de valoración inicial de la población muestra, seccional Bogotá, entrevista a 
cada uno de los actores Padres de familia, Estudiantes en condición de 
epidermólisis Bullosa, Bogotá. 
 Visita domiciliaria  
 Anamnesis Escolar  
 Aplicación de Cuestionario 2 – Índice de inclusión  
  
En la primera fase se da la apertura y la confianza con los núcleos familiares, para así 
debelar su realidad y sus vivencias desde los espacios escolares a los cuales asisten 
actualmente o asistieron porque han abandonado la escuela. Por otra parte la reflexión de 
 
57 
estrategias pedagógicas y logísticas usadas para dar cumplimiento a las exigencias que el 
contexto educativo propone. 
 
3.1.2. Segunda Fase  
 
 Recolección de datos  
 Análisis de datos cuantitativos y cualitativos referente a la realidad escolar de los 
niños y niñas con Epidermólisis Bullosa  
 Creación de Protocolo de Gestión Educativa en procesos de gestión Educativa en 
procesos de inclusión para niños y niñas con epidermólisis Bullosa. 
La evaluación, reflexión análisis y soporte cuántico es lo relevante de esta etapa dentro de 
la creación del protocolo. 
 
3.1.3. Tercera Fase  
 Ajustes del Protocolo de Gestión Educativa en procesos de gestión Educativa en 
procesos de inclusión para niños y niñas con epidermólisis Bullosa. 
 Socialización del protocolo de Gestión Educativa en procesos de gestión 





3.2. Propuesta para la elaboración del protocolo de gestión educativa en procesos de 
inclusión para niños y niñas con epidermólisis bullosa. 
 
3.2.1. Primera fase  
 
Para desarrollar la propuesta para la elaboración del protocolo de gestión educativa en 
procesos de inclusión para niños, niñas con epidermólisis bullosa. Se inicia la lectura del 
contexto en cada una de las familias que están involucradas al vivir y compartir la 
realidad de los niños, niñas y jóvenes con Epidermólisis Bullosa. 
La fundación Debra Colombia; la cual es una organización sin ánimo de Lucro que nace 
en el 2009 como una respuesta a las necesidades de las personas colombianas con Piel de 
Cristal. Consuegra (2016) afirma -esta fundación brinda apoyo médico, odontológico, 
terapia física a nivel nacional y el servicio de psicología y pedagogía en Bogotá a 15 
beneficiarios, con un total de 55 pacientes a nivel nacional, La fundación Debra 
Colombia hace parte de Debra Internacional, la cual está presente en diferentes países que 




Tabla 1. Poblacion Muestra  
 
 Fuente: Elaboración Propia 2015  
 
Tabla 3. Información Fundación Debra Colombia 
 
 
La población muestra seccional Bogotá conto con 16 núcleos familiares; permitió 
conocer la realidad de cada una de las familias, a partir el acercamiento y lectura del 
contexto, localidades como Tunjuelito, Bosa, Kennedy, Suba, Rafael Uribe U, presentan 
familias donde existen jóvenes, niños y niñas con epidermólisis Bullosa, que han estado 
en procesos de escolarización y han desertado por las diversas barreras encontradas, así 
mismo niños y niñas que están escolarizados. 
Por lo tanto se realizan visitas domiciliarias, lo que permite la recolección de datos en 
anamnesis de cada uno de los niños y niñas Bogotá, facilitando la lectura de realidad 
cualificando algunos aspectos de la población. 
Realidades escolares de ingreso, aceptación, negación de cupos, disponibilidades de 
servicios como educación especial el cual no se contaba en la mayoría de 
establecimientos escolares, fueron las realidades mencionadas en los acercamientos 
iniciales, sin embargo a pesar de las barreras algunas historias concluían en lograr 
 
60 
vincular su niño o niña con epidermólisis bullosa, los jóvenes que participaron en la 
indagación de antecedentes y lectura de contexto escolar de niños y niñas con EB uno de 
ellos no termina su estudio por la falta de posibilidades escolares en su entonces. 
Testimonios que acercaban a la realidad escolar de los niños y niñas con EB. 
La etapa uno aplica el cuestionario dos del índice de inclusión educativo Colombiano, el 
cuestionario aplicado es modificado y ajustado a palabras sencillas, cuestionario que 
evalúa las diferentes gestiones dentro de una institución educativa, desde la experiencia 
de cada uno de los niños, niñas, jóvenes y padres de familia en el proceso escolar 
vivenciado por cada una de las familias participantes. 
Esta primera etapa permite percibir, diferenciar y evocar las dificultades encontradas en 
los contextos escolares cuando no existe un adecuado proceso de inclusión educativa. 
 
Instrumentos de recolección de datos  
Los instrumentos de investigación involucrados son de corte cuantitativo y cualitativo, 
teniendo en cuenta que la investigación hace parte de un grupo específico es necesario 
abordar su realidad desde las dos miradas, por lo tanto la lectura del contexto social se 
hace necesario e importante que se indague la cercanía en la realidad, Bergua (2004) 
afirma “La reflexión sobre la sociedad instituida la efectúa la sociología. Entre la política 
y la sociología se establecen relaciones de mutua complementariedad de las que resultará 
un fortalecimiento de ese tipo de orden. No obstante, frente a la sociedad instituida hay 
siempre y en todo lugar un desorden, una heterogeneidad, que es impulsada por la gente. 
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Analizar la realidad social poniendo en un primer plano lo instituyente exige distinguir 
las situaciones aparentemente estables. 
Esta realidad debe reflexionarse, si bien los niños, niñas y jóvenes hacen parte de la 
sociedad, se hace necesario comprender la realidad y su percepción del mundo escolar, 
no por minimizar sus acciones o habilidades, llegando a la mitificación de su acción 
como ser de habilidades diferenciales, si como niños y niñas que presentan criterios 
establecidos de gustos y necesidades diversas aunque parezcan muy similares. 
Por lo tanto se realiza la anamnesis y la visita domiciliaria como uno de los 
acercamientos necesarios en cada uno de los núcleos familiares en Bogotá, para dar paso 
a la aplicación del cuestionario número dos de índice del índice de inclusión –adaptado.  
Instrumentos de recolección de datos  
 Anexo 1 - Anamnesis  
 Anexo 2 – Adaptación del Índice de Inclusión  
3.2.2. Segunda Fase  
 
Recolección y análisis de datos  
 
A continuación se mencionan los resultados luego de la aplicación de los instrumentos de 




Figura 1. Proceso de escolarización 
Fuente: Elaboración Propia 2015 
 
La anterior grafica revela que el 33 % de la población con Epidermólisis Bullosa en 
Bogotá, niños, niñas y jóvenes no se encuentran en proceso de escolarización; así mismo 
el 67 % afirma estar en proceso escolar, información que es encontrada en la recolección 
de la información en las anamnesis escolares de cada uno de los núcleos familiares de 
Bogotá. 
Aunque las cifras evidencian que es la mayoría quienes están en los procesos escolares, 
es importante reflexionar como se acreditan los procesos de inclusión, así mismo 
comprender la realidad de los niños y niñas en esta condición ante las exigencias que 
deben cumplirse en cada uno de los ciclos educativos. 









¿Cómo incrementar y favorecer los procesos de inclusión en las instituciones escolares o 
educativas donde participan o participaran niños y niñas en condición de epidermólisis 
Bullosa; desde la orientación en cada una de las Gestiones Educativas? 
 
En la actualidad se menciona que 11 de los 16 niños, niñas, jóvenes con Epidermólisis 
Bullosa de Bogotá han estado en un proceso escolar, sin embargo algunos procesos 
escolares aun presentan falencias que requieren desde Gestión Educativa: Gestión 
directiva, Gestión administrativa, Gestión comunidad educativa o en la Gestión 
académica apoyo y orientación. 
Inicialmente se realiza un análisis del contexto escolar por la experiencia de los niños, 
niñas o jóvenes que han estado o participan de una institución educativa, así mismo sus 
familias. Por lo cual se aplica el cuestionario número dos del Índice de Inclusión 
Colombiano. 
El cuestionario número dos de inclusión colombiano permite evaluar la institución 
educativa, frente a sus procesos de inclusión, se propone analizar cada una de las 
gestiones las cuales están dividas por diferentes letras simbolizando cada Gestión, se 









3.2.2.1. Recolección y análisis de datos Cuestionario Nº 2  
 
Análisis de la Gestión Directiva  
Figura 2. A.1 Adaptación cuestionario de inclusión Numero 2  
 
Fuente: Elaboración Propia 2016 
El 56% de los colegios que han participado los niños y niñas con epidermólisis Bullosa 
no garantizan el ingreso y permanencia en la institución a niños, niñas o jóvenes diversos. 
El 38 % de los colegios que participan o han participado los niños y niñas promueven el 






A.1 La instituciòn educativa admite a toda la población del sector si 
discriminación, garantizando su aprendizaje, participación y 
convivencia preparandolo para la vida y el trabajo  
SIEMPRE CASI SIEMPRE ALGUNAS VECES NO SE NO SE HACE
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Los rectores sugieren firmas de actas y compromisos frente a la permanencia e integridad 
del estudiante al realizar la vinculación inicial, realidad que genera temor angustia e 
incertidumbre por el riesgo físico que es evidente. 
 
Figura 3. A.2.1 Adaptación cuestionario de inclusión Numero 2 
 
 
Fuente: Elaboración propia 2016  
El 19 % promueven la diferencia y el respeto hacia la misma diversidad por diferentes 
acciones institucionales. 






A.2.1 La institución invita a realizar acciones que estén centradas en el 
respeto y la diferencia, involucrando la comunidad Educativa.  
SIEMPRE CASI SIEMPRE ALGUNAS VECES NO SE NO SE HACE
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El proceso de sensibilización se olvida y se obvia lo que ocasiona bullying escolar, 
fomentando esto la deserción escolar. 
Figura 4. A.3 Adaptación cuestionario de inclusión Numero 2 
 
Fuente: Elaboración propia 2016 
 
Los procesos de comunicación, los modelos flexibles y la evaluación de aprendizaje se 
practica en el 19% de las instituciones en las cuales han participado los niños, niñas y 
jóvenes con Epidermólisis Bullosa en Bogotá. 
El 63% de las instituciones educativas, no tienen en cuenta los modelos flexibles y la 





A.3 La institución presenta diversas formas de comunicación, 
enseñanza desde modelos flexibles y evaluación del aprendizaje. 
Escuchando al estudiante en elección del tema desde su interés.  
SIEMPRE CASI SIEMPRE ALGUNAS VECES NO SE NO SE HACE
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Los procesos de enseñanza se dan de forma tradicional, aun se requiere de estrategias, 
metodologías que fomenten la participación y la flexibilidad curricular real. 
 
 
Figura 5. A.4 Adaptación cuestionario de inclusión Numero 2 
 
Fuente: Elaboración propia 2016 
 La acciones en la institución educativa no presenta una comunicación eficiente, el 63% 
de en las instituciones que han participado los niños y niñas con Epidermólisis Bullosa 
indican no tener una comunicación eficiente. 






A.4 Las acciones en la institución educativa presentaba una 
comunicación eficiente utilizando todos los medios de la comunicación 
para toda la población del colegio o institución.  




Figura 6. A.4.1 Adaptación cuestionario de inclusión Numero 2 
 
 
Fuente: Elaboración propia 2016 
 
El 6% de las instituciones educativas que han participado niños y niñas con epidermólisis 
bullosa realizan reconocimientos al apoyo y al logro, frente a la participación con sus 
compañeros. 
El 81% de las instituciones educativas que han participado niños y niñas con 
epidermólisis bullosa no realizan reconocimientos al apoyo y al logro, frente a la 






A.4.1 La institución realiza reconocimiento de logros en el apoyo y 
acompañamiento de sus compañeros en el aprendizaje, participación y 
convivencia.  
SIEMPRE CASI SIEMPRE ALGUNAS VECES NO SE NO SE HACE
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Se olvida motivar, felicitar, reconocer y valorar los logros de los estudiantes con o sin 
condición de discapacidad. 
 
Figura 7. A.4. 2 Adaptación cuestionario de inclusión Numero 2 
 
   Fuente: Elaboración propia 2016  
El 6% de las instituciones socializa las experiencias importantes en la inclusión educativa  
El 94 % de las instituciones no socializa las experiencias importantes en la inclusión 
educativa. 
La inclusión educativa no es un tema relevante o central desde los avances realizados por 





A.4.2 La institución socializa las experiencias importantes desde 
inclusión educativa que sirvan para mejorar el aprendizaje, la 
convivencia y la participación.  
SIEMPRE CASI SIEMPRE ALGUNAS VECES NO SE NO SE HACE
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Figura 8. A.4. 3 Adaptación cuestionario de inclusión Numero 2 
 
Fuente: Elaboración propia 2016 
 El 6 % de las instituciones educativas tiene en cuenta a los padres de niños y niñas en 
condición de vulnerabilidad o habilidades diferenciales. 
El 88% de las instituciones educativas no tiene en cuenta a los padres de niños y niñas en 
condición de vulnerabilidad o habilidades diferenciales. 
Los comités y los grupos de trabajo olvidan la participación de padres o madres de niños 
y niñas en condición de vulnerabilidad, es importante vincularlos y motivar a participar 
con ideas que fomenten soluciones que pueden llegar a ser masivas dentro del aula o de la 






A.4.3 La asamblea y el concejo de padres cuenta con la participación de 
acudientes que representen estudiantes en situación de vulnerabilidad.  
SIEMPRE CASI SIEMPRE ALGUNAS VECES NO SE NO SE HACE
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Figura 9.A.4.5 Adaptación cuestionario de inclusión Numero 2 
 
 
Fuente: Elaboración propia 2016 
El 6% de las instituciones tiene en cuenta la arquitectura y estructura física para el 
desplazamiento de los niños y niñas con habilidades diferenciales. 
El 81 de las instituciones no tiene en cuenta la arquitectura y estructura física para el 
desplazamiento de los niños y niñas con habilidades diferenciales. 
La arquitectura es una barrera física para los niños y niñas con EB sin embargo no debe 
ser una de las barreras más grandes que se muestre en las instituciones educativas, se 





A.5 La insitutción es accesible desde la estructura física para que todos 
puedan despalzarse.  
SIEMPRE CASI SIEMPRE ALGUNAS VECES NO SE NO SE HACE
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Figura 10. A.4. 6 Adaptación cuestionario de inclusión Numero 2 
 
 
Fuente: Elaboración propia 2016 
 
El 6 % de las instituciones permite y facilita la participación de niños y niñas con 
epidermólisis Bullosa y el 69 % de las instituciones no fomenta la participación los niños 
y niñas con epidermólisis bullosa. 
El temor al dolor del estudiante o de la fragilidad de su exposición, permite el aislamiento 
dentro de la institución, se debe fomentar el conocimiento de su condición, pero a su vez 







A.6 Los estudiantes participan en todas las actividades 
complementarias, actividades que fomentan su desarrollo.  




3.2.2.2. Análisis de la Gestión Académica 
  
Figura 11. B.1 Adaptación cuestionario de inclusión Numero 2 
 
Fuente: Elaboración propia 2016 
 
El 6% de las instituciones permite atender las necesidades de los horarios y adaptación 
los niños o niñas con epidermólisis bullosa. 
El 69 % de las instituciones educativas no manejan horarios flexibles en adaptación o 






B.1 Los horarios de la institución permiten atender las necesidades de 
los estudiantes, adaptación y alimentación de necesitarse.  
( casos especiales)  
SIEMPRE CASI SIEMPRE ALGUNAS VECES NO SE NO SE HACE
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Figura 12. B.2 Adaptación cuestionario de inclusión Numero 2 
 
 
Fuente: Elaboración propia 2016 
El 6% de los Maestros presentan en las instituciones didácticas flexibles para el 
aprendizaje de niños y niñas con epidermólisis Bullosa. 
El 94% de los Maestros no presentan dinámicas flexibles para el aprendizaje de niños y 






B.2 Los maestros presentan didácticas flexibles para su aprendizaje, 
teniendo en cuenta sus particularidades, teniendo en cuenta al 
estudiante por la preferencia la elección de sus tareas.  
SIEMPRE CASI SIEMPRE ALGUNAS VECES NO SE NO SE HACE
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Figura 13. B.3.1 Adaptación cuestionario de inclusión Numero 2 
 
 
Fuente: Elaboración propia 2016 
 
El 6% de las instituciones que participan los niños y niñas con epidermólisis bullosa 
realizan evaluaciones de diferentes maneras como el juego el dibujo, exámenes orales y 
éxitos para dar respuesta de diversas formas. 
El 94 % de las instituciones que participan los niños y niñas con epidermólisis bullosa no 
realizan evaluaciones de diferentes maneras como el juego el dibujo, exámenes orales y 
éxitos para dar respuesta de diversas formas, siguen la didáctica cotidiana de evaluación. 
0% 0% 6% 0% 
94% 
B.3.1 Las evaluaciones se realizan desde diferentes maneras, como el 
juego, dibujos, exámenes orales y escritos para que los estudiantes que 
presentan habilidades diferentes tengan diversas formas de dar 
respuesta.   
SIEMPRE CASI SIEMPRE ALGUNAS VECES NO SE NO SE HACE
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Figura 14. B.3.2 Adaptación cuestionario de inclusión Numero 2 
 
 
Fuente: Elaboración propia 2016 
En los colegios que han participado los niños y las niñas con Epidermólisis Bullosa el 6% 
socializan los resultados de la pruebas (Icfes-Saber), promoviendo la participación y 
corresponsabilidad educativa en los padres de familia. Mientras que el 94% de los 
colegios no lo realiza. 
6% 0% 
94% 
B.3.2 Los resultados de las pruebas (ICFES, SABER) son socializadas con 
las familias para tomar desiciones que mejoren la enseñanza y el 
aprendizaje de los estudiantes.  
SIEMPRE CASI SIEMPRE ALGUNAS VECES NO SE NO SE HACE
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Figura 15. B 3.3 Adaptación cuestionario de inclusión Numero 2 
 
Fuente: Elaboración propia 2016 
 
Las recuperaciones que se presentan para alcanzar algunos objetivos son actividades que 
presentan acompañamiento y apoyos necesarios así mismo el acompañamiento del 
Maestro, realidad que es evidente solo en el 7% de los colegios evaluados; el 81 % de los 










B.3.3 Las recuperaciones que se presentan para lograr algunos 
objetivos no alcanzados, son actividades que tienen acompañamiento 
del maestro y de los apoyos que el estudiante lo requiera.  




3.2.2.3. Análisis de Gestión Comunidad  
Figura 16.D.1 Adaptación cuestionario de inclusión Numero 2 
 
 
Fuente: Elaboración propia 2016 
 
El 6 % de las instituciones educativas de niños, niñas y jóvenes que presentan la 
condición de epidermólisis Bullosa apoyan el proyecto de vida y los motiva a construirlo. 
El 88% de las instituciones de niñas, niños y jóvenes que presentan la condición de 






D.1 La institución durante todo su proceso de formación, apoya a cada 
estudiante a construir su proyecto de vida.  
SIEMPRE CASI SIEMPRE ALGUNAS VECES NO SE NO SE HACE
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Figura 17. D. 2 Adaptación cuestionario de inclusión Numero 2 
 
 
Fuente: Elaboración propia 2016 
En las instituciones educativas el 6% realiza escuela de padres donde se desarrollan 
temas y actividades relacionados con valores inclusivos y el 81% no lo realiza. 
Una de las acciones importantes en los procesos de inclusión es realizar sensibilización 
con maestros ,estudiantes y personal administrativo; por periodos cortos de tiempo, el 
plan de mejoramiento debe evidenciar acciones con la comunidad desde sensibilización y 





D.2 La institución educativa en su escuela de padres, desarrolla temas y 
actividades relacionados con valores inclusivos como: Equidad, 
igualdad de oportunidades, reconocimiento y respeto a la diferencia la 
cooperación y la solidaridad.  
SIEMPRE CASI SIEMPRE ALGUNAS VECES NO SE NO SE HACE
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Figura 18. D.3 Adaptación cuestionario de inclusión Numero 2 
 
 
Fuente: Elaboración propia 2016 
El 6% de las instituciones educativas facilita la participación y representación de la 
institución con niños y niñas en condiciones diversas el 94% no le da relevancia a los 
procesos realizados en representación. 
6% 0% 
94% 
D.3 En la institución educativa los estudiantes en situación de 
vulnerabilidad tienen la oportunidad de representar a la institución y 
participar en actividades culturales, recreativas, deportivas y 
académicas.  
SIEMPRE CASI SIEMPRE ALGUNAS VECES NO SE NO SE HACE
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Figura 19. D.4. Adaptación cuestionario de inclusión Numero 2 
 
 
El 19 % de las instituciones realiza actividades de entretenimiento, buscando una 
inclusión y mejora calidad educativa, el 81 % no realiza imitaciones o simulaciones de 










D.4 En la insitución educativa se realizan actividades de entrenamiento 
para que todas las personas, incluso las que presenta limitaciones, 
aprendan que hacer en caso de desastre como: incendio, terremoto, 
inundación etre otros.  





3.2.2.4. Diseño de Protocolo de Gestión Educativa En Procesos de Inclusión para 
niños y niñas con Epidermólisis Bullosa. 
 
 Los resultados obtenidos afirman la necesidad de orientar las escuelas a tener una visión 
inclusiva en su educación y la necesidad de vincular la familia como eje que promueve la 
disciplina, el dialogo y la reflexión de los procesos escolares; por lo tanto se realiza un 
análisis por cada uno de los resultados, afirmando que todo cambio debe ser sincronizado 
en cada una de las gestiones educativas, así fomentar cambios masivos dentro de la 
institución. 
Es decir que el protocolo de gestión educativa en procesos de inclusión para niños, niñas 
con epidermólisis bullosa.  
Contenido  
 
1- Que es Epidermólisis Bullosa  
2- Tipos y características de Epidermólisis Bullosa  
3- Gestiones Educativas (Gestión Directiva, Gestión Administrativa, Gestión 
Académica, Gestión comunidad)  
4- Orientaciones a realizar en cada una de las gestiones 
5- Promoción de las buenas practicas pedagógicas con niños y niñas con EB en 




Se realiza el protocolo de gestión educativa en procesos de inclusión para niños, niñas 




Fuente: Elaboración Propia 2016  
 
3.2.3. Tercera Fase  
 
3.2.3.1. Difusión del protocolo de gestión educativa en procesos de inclusión para 
niños, niñas con epidermólisis bullosa con la participación de niños, niña y jóvenes 
con epidermólisis bullosa 
 
La investigación permite visibilizar el Protocolo de Gestión Educativa En Procesos de 
Inclusión para niños, niñas con Epidermólisis Bullosa con la participación de niños, niñas 
y jóvenes con epidermólisis bullosa, tiene el propósito de orientar las prácticas 
pedagógicas en un proceso de gestión educativa que fomente una comunidad más 
autónoma e incluyente; donde la “Gestión Directiva, Gestión Académica, Gestión 
Administrativa y Gestión de la Comunidad “como lo menciona el Índice de Inclusión 
Colombiano, de respuesta a las necesidades escolares que evidencien la Inclusión 
educativa en Niños y niñas con Epidermólisis Bullosa.  
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La socialización del protocolo se ha realizado en contextos inmediatos ante la necesidad 
de orientar las prácticas educativas, se hace énfasis que la orientación Académica, siendo 
la practica la que el contexto solicita de inmediato al existir un proceso de inclusión 
Educativa. 
Instituciones Educativas Como: 
 Colegio la Merced 
 Colegio Magdalena Ortega de Nariño  
 Colegio Bilingüe San Juan de Ávila 
 Bossa Brasil Colegio Nelson Mandela  
Se han asesorado a partir de la Gestión Académica, teniendo en cuenta que los procesos 
de inclusión para ser eficaces deben iniciarse con un diagnostico institucional, un grupo 
líder de inclusión y finalmente un plan de mejoramiento a realizarse e año a año. 
Por lo tanto se da claridad que se apoyaron cuatro instituciones educativas en la gestión 
académica, realizando proceso de sensibilización y capacitación a Maestros y Directivos 
donde se dialoga y se reflexionan las adecuadas prácticas pedagógicas al estar un niño o 
niña en proceso de escolarización. 
Estas orientaciones son solicitadas por los padres de cada uno de los niños o niñas que 





















Ilustración 2 Protocolo de Gestión Educativa En Procesos de Inclusión para niños y 








Ilustración 4 Protocolo de Gestión Educativa En Procesos de Inclusión para niños y 
niñas con Epidermólisis Bullosa. 
 
 
El Protocolo de Gestión Educativa En Procesos de Inclusión para niños y niñas con 
Epidermólisis Bullosa. Es una herramienta que permite reflexionar y ejecutar acciones 
conjuntas en las instituciones educativas de Colombia, es importante mencionar que cada 
una de las gestiones requiere de Equipos de trabajo comprometidos en su área de acción, 
así poder articular un trabajo general que valide los proceso de inclusión ,así fomentar un 
clima institucional más social y político. 
Aplicación del protocolo del índice de Inclusión  
1- Vélez White, Díaz Tafur, Mercedez Alvarez, Cuellar Rojas, & Rojas Mora, 
(2007) afirman que el primer paso es reunir un equipo de Maestros, Directivos y 
comunidad educativa; “En la constitución del grupo que participará en la 
aplicación del Índice, la institución educativa puede contar con el apoyo de 
personal interno o externo a ella. El grupo responsable de la aplicación del Índice 
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puede ser el mismo que lidera el programa de educación inclusiva en la 
institución, establecido en la fase de promoción y planeación.” 
Sin embargo la Educadora Especial requiere compromiso de Directivos, 
administrativos y Maestros, de igual forma de los padres, por lo tanto la propuesta 
es realizar un equipo de trabajo desde las diferentes Gestiones. 
2- Realizar un cronograma de aplicación de instrumentos, Cuestionario Ajustados 1 
y 2 del Índice de Inclusión Colombiano. 
3- Promover la lectura de los resultados que arrojen los cuestionarios con toda la 
comunidad Educativa. 
4- Establecer reuniones de trabajo por cada una de las gestiones evaluadas, 
promoviendo planes de mejoramiento con acciones puntuales 2 ò 1 por cada una 
de las gestiones para ser logrables en la medida que se proponen. 
5- Reconocer los logros institucionales que se alcancen a medida del proceso 





















 En Latinoamérica países como Chile y Argentina evidenciaron experiencias en 
procesos de escolarización, sin embargo no se encontró dentro de los antecedentes 
investigaciones o guías orientadoras que mencionaran criterios de inclusión 
educativa, procesos de gestión inclusiva, estrategias pedagógicas que facilitaran el 
aprendizaje en niños y niñas con EB, en tanto que la investigación realizada en 
Bogotá evidencia experiencias educativas relevantes con el registro de los 
procesos pedagógicos inclusivos en niños y niñas con EB. 
 Las experiencias educativas coinciden y confirman la necesidad de la existencia 
de un vínculo escolar, cuando se presenta la condición pero no se realizan 
procesos educativos en la primera infancia, el fortalecimiento de habilidades 
sociales, emocionales, motoras y físicas se limita. A su vez el niño, niña o joven 
con EB se segrega y se aísla socialmente, evitando el contacto y las salidas de su 
lugar de residencia; en consecuencia su proyecto de vida se restringe y la 
exclusión se convierte en una solución personal inmediata e inconsciente.  
 En Bogotá el 67% de los niños, niñas y jóvenes están en procesos escolares y el 
33% no está vinculado a ningún espacio de aprendizaje, es importante mencionar 
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que existe escolaridad, sin embargo se debe reflexionar sobre cómo se llevan los 
procesos de inclusión cuando en algunas instituciones la maestra titular es quien 
responde a las necesidades de 35 niños en el aula. Es necesario pensar en equipos 
de apoyo pedagógico para las instituciones, donde las disciplinas se encuentren y 
trabajen cooperando. El equipo de apoyo que propone el protocolo de gestión 
educativa en procesos de inclusión para niños y niñas con EB involucra las 
recomendaciones y ajustes que tiene cada profesional en su disciplina. Por lo 
tanto el equipo de apoyo debe ser conformado por: Educadora especial, 
representante padres de familia, enfermero, representante por gestión; gestión 
académica, gestión directiva, gestión de la comunidad, gestión administrativa, 
padre de niño o niña con EB. 
 La aplicación del cuestionario 2 adaptando el índice de inclusión permite generar 
algunas conclusiones al realizar un proceso de inclusión en las instituciones 
educativas, las cuales se mencionan a continuación : 
Gestión directiva:  
-Los Proyectos educativos institucionales coinciden en cuanto a que en los 
principios y fines educativos no menciona la inclusión como eje articulador en el 
proceso escolar, es decir no se refleja en su visión y misión; por lo tanto las 
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acciones internas no llevan a comprender la diversidad o el respeto a la diferencia. 
La realidad se está modificando en colegios que han decidido ser inclusivos; pero 
es necesario realizar ajustes en el P.E.I para establecer un eje orientador en las 
acciones a realizar dentro de la institución. 
-La gestión directiva permite realizar un proceso de inclusión adecuado, y es 
quien da las orientaciones preliminares en la institución para lograr una 
vinculación escolar satisfactoria, las reuniones iniciales las propicia esta gestión; 
por lo tanto los permisos de sensibilización para niños, maestros y comunidad 
educativa son orientados en tiempo y dinámicas institucionales para dar paso a 
una vinculación escolar satisfactoria. Es este el espacio de sensibilización que 
permite comprender la realidad de la condición, que genera información clara 
frente a los riesgos y los cuidados básicos a tener en el momento de incluir un 
niño o niña con EB. 
-En la gestión directiva el 63% de las instituciones educativas se evidencia que los 
modelos flexibles y la evaluación no se tienen en cuenta cuando existe un niño o 
niña en el aula con EB, por lo tanto el aprendizaje se produce a partir de un 
modelo pedagógico tradicional, lo que promueve la reflexión sobre la necesidad 
de diseñar ambientes educativos que favorezca el aprendizaje en los niños y niñas 
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con o sin EB, generando aulas más inclusivas y participativas, si bien el niño o 
niña que está en esta condición no debe permanecer más de dos horas en posición 
sedente y debe optar por otra posición corporal, más interesante es cuando los 
cambios físicos se complementan con acciones pedagógicas diferentes, por 
ejemplo: el niño o niña con EB se desplaza en el salón para trabajar en murales de 
escritura, rincones de lectura o juegos que sean parte de la temática de la clase o 
la lección, o dinámicas escolares que se crean en el contexto. Los resultados del 
cuestionario dos del índice de inclusión permiten afirmar que el 81% en el cual 
han participado niños y niñas con EB olvidan realizar el reconocimiento del logro 
por la participación de sus compañeros y el reconocimiento al maestro por su 
labor en la institución; esta acción es valiosa realizarla para promover la labor 
pedagógica en la diversidad y trabajo institucional. Es necesario Invitar a los 
docentes y directivos a reconocer sus logros de inclusión por cada experiencia 
construida en los años escolares, de tal forma que el protocolo se enriquezca con 
los ejemplos de otros docentes y así se multiplique el proceso de enseñanza – 
aprendizaje con estrategias didácticas puntuales. 
-La gestión directiva carece de tiempo para ajustar planes de mejoramiento y 
acciones puntuales en la institución para producir la inclusión educativa, por lo 
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tanto se cumple con los requerimientos pero es evidente que se multiplica el 
trabajo para la gestión directiva lo que hace que los procesos sean de 
cumplimiento y no de calidad en el servicio, dejando la responsabilidad del 
proceso de inclusión al maestro o maestra titular, por lo anterior es necesario 
conformar un equipo de apoyo educativo en la institución y trabajar en acciones 
puntuales y efectivas en los procesos educativos requeridos. 
 
Gestión Académica  
- Los horarios flexibles son necesarios para poder realizar procesos de inclusión 
educativa en niños y niñas con EB, el proceso de adaptación y la jornada 
escolar se deben ajustar a las necesidades del niño o niña con EB. Así mismo 
es necesario el apoyo del equipo en su alimentación, el auxiliar de enfermería 
debe brindar ese servicio ya que no es una acción pedagógica alimentar o 
apoyar actividades de desplazamiento al baño u otras acciones que 
comprometen la condición. 
- El 69 % de los colegios que tienen niños y niñas con EB no manejan horarios 
flexibles, y esta es una realidad que debe ajustarse para no producir lesiones 
de piel futuras por intensidad de presión al estar sentado por mucho tiempo. 
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De igual forma los trabajos a realizar en el colegio deben pensarse con 
acciones alternativas que favorezcan el logro de los objetivos escolares y 
propender para que el proceso de aprendizaje se cumpla. Por ejemplo: si en la 
clase de educación física se deben dar cinco vueltas a la cancha, el niño con 
ocho años que presenta EB con distrofia que le impide una marcha continua y 
rápida puede realizar una o dos vueltas a la cancha en otro tiempo diferente al 
de sus compañeros, así el niño o niña con EB cumple con el objetivo de 
movilidad dentro de la clase de educación física. Por ello el protocolo presenta 
un apartado de actividades alternativas a realizar en el aula pedagógica 
partiendo de la gestión académica de tal forma que exista una visión inclusiva 
en la política educativa y se brinden los apoyos necesarios al enfrentar los 
retos educativos que conlleva el tener un niño o niña con EB. Así mismo es 
necesario invitar al maestro a descubrir estrategias, diseñar espacios escolares 
más accesibles, para niños y niñas con habilidades diversas. 
 
Gestión de la comunidad  
-El cuestionario dos del índice de inclusión permite establecer que el 88% de 
las instituciones olvida fomentar la construcción del proyecto de vida, la 
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institución ya tiene múltiples responsabilidades y por consiguiente es 
dispendioso para éstas generar proyectos de vida establecidos y orientados 
uno a uno; por lo tanto el equipo de apoyo del cual forma parte el padre de 
familia del niño o niña con EB coordinará las diferentes acciones que lleven a 
construir un proyecto de vida con el niño o niña con EB, siendo el colegio o la 
escuela uno de los lugares que fomenta soñar, crear, y construir una historia 
diferente de la negación o segregación.  
El 81% de las instituciones escolares olvidan desarrollar actividades 
relacionadas con valores inclusivos, equidad, igual de oportunidades, 
reconocimiento, respeto. Es necesario motivar a la comunidad educativa para 
que propenda por la desaparición de un clima institucional que favorezca la 
diferencia. Es importante programar fechas en los planes de mejoramiento 
institucionales para encuentros y diálogos sobre las diferencias que separan a 
los seres humanos. En estos espacios es importante reconocer la diversidad 
basada en la existencia de habilidades y destrezas diferentes. 
 
 El protocolo de gestión educativa en procesos de inclusión para niños y niñas con 
EB es una de las primeras investigaciones que se realiza con la condición en el 
contexto escolar. Es necesario visibilizar su condición basada en la participación 
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escolar y social teniendo en cuenta que otras investigaciones tienen como 
referente una visión médica en Colombia. En la revisión documental se encontró 
que España es el único país que ha evidenciado avances en la investigación en la 
perspectiva del trabajo social.  
 El protocolo resalta la participación del Educador Especial como maestro que 
brinda herramientas didácticas, y también que se convierte en el eje articulador de 
las gestiones en toda la comunidad educativa, logrando involucrar los directivos 
más cerca de la población. 
 Los procesos educativos se deben realizar de forma conjunta por tanto es posible 
afirmar que el Protocolo de inclusión para niños y niñas con EB que se presenta 
como producto de la investigación, es el camino correcto para lograr la inclusión 
puesto que involucra familia, estudiante e institución educativa. 
 El protocolo fomenta en la escuela o institución la participación, la escucha, la 
empatía, el ponerse en el lugar del otro, el trabajo en equipo generará nuevas 
sociedades, nuevas formas de ver la humanidad y si las instituciones facilitan el 
contacto con la diversidad, se formarán generaciones menos intolerantes al 
cambio y a la diversidad, y por lo tanto el proceso de inclusión de un niño o niña 
con EB generará diferencias institucionales.  
 La Secretaria Distrital de Integración Social y la Secretaria de Educación luego de 
su participación en la Mesa Distrital de Enfermedades Huérfanas mencionadas en 
la Ley 1392 de 2010, Resolución 0430 de 2013y el Acuerdo 537 DE 2013 tiene 
 
97 
por responsabilidad realizar detección temprana y vinculación escolar con los 
niños, niñas y jóvenes que presentan enfermedades huérfanas, sin embargo no se 
han diseñado lineamientos u orientaciones que faciliten los procesos de inclusión 
para la población. El Protocolo de Gestión Educativa en Procesos de Inclusión 
para niños, niñas con EB pretende dar las primeras orientaciones para las 
instituciones educativas que requieran realizar procesos de inclusión. 
 Los procesos de investigación en las ciencias de la educación deben seguir 
trabajando sobre temáticas que la realidad social nos presenta para así dar 
respuesta a los cambios sociales, políticos y culturales dentro de las instituciones 
educativas o espacios de aprendizaje. Las enfermedades huérfanas requieren una 
mirada multidimensional para dar respuesta a los interrogantes que presentan. 
 El protocolo es el inicio para promover procesos escolares efectivos y 
escalonados en niños y niñas que presentan EB, quedan múltiples temas por 
seguir promoviendo como lo son: la educación básica primaria, básica secundaria, 
estudios universitarios y vinculación laboral. Los proyectos de vida de estos 
niños, niñas, jóvenes y adultos se encuentran con muchas barreras, algunos se 
logran vincular en el ámbito escolar y circulan por los procesos educativos hasta 
el nivel universitario, siempre y cuando los requisitos que les colocan los ubique 
en una condición social igualitaria y puedan dar lo que su potencial físico les 
permita. La realidad de ellos afirma que al terminar sus procesos no hay 
continuidad escolar en algunos casos y en otros laboral, lo que obliga a su 
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Anexo 1.Cuestionario 2 del índice de Inclusión Colombiano adaptado 
 
Según el proceso escolar de su hijo reflexione cada ítem y marque con una x el que crea más 
cercano a su realidad o si alguna vez tuvo la oportunidad de estar en proceso de escolarización 
dar respuesta según su experiencia. 
NOMBRE: _____________________________________________________________________ 
EDAD: _______________________ COLEGIO: ________________________GRADO:________ 









NO SE  NO SE 
HACE  
A.1 La institución educativa admite a toda 
población del sector sin discriminación, 
garantizando su aprendizaje, participación y 
convivencia preparándolo para la vida y el 
trabajo. 
 
          
 A.2.1 La institución invita a realizar acciones 
que estén centradas en el respeto y la 
diferencia, involucrando la comunidad 
Educativa. 
          
 A.3. La institución presenta diversas formas de 
comunicación, enseñanza desde modelos 
flexibles y evaluación del aprendizaje. 
Escuchando al estudiante en elección del tema 
desde su interés. 
          
 A.4. Las acciones en la institución educativa 
presentaba una comunicación eficiente 
utilizando todos los medios de comunicación 
para toda la población del colegio o institución. 
          
 
103 
 A.4.1 La institución realiza reconocimiento de 
logros en el apoyo y acompañamiento de sus 
compañeros en el aprendizaje, participación y 
convivencia. 
          
A.4.2 La institución socializa las experiencias 
importantes desde inclusión educativa que 
sirvan para mejorar el aprendizaje, la 
convivencia y la participación. 
     
 A.4.3 La asamblea y el consejo de padres 
cuenta con la participación de acudientes que 
representen estudiantes en situación de 
vulnerabilidad. 
     
A.5 La institución es accesible desde la 
estructura física para que todos puedan 
desplazarse. 
     
A.6 Los estudiantes participan en todas las 
actividades complementarias, actividades que 
fomentan su desarrollo. 
     
B.1. Los horarios de la institución permiten 
atender las necesidades de los estudiantes, 
adaptación y alimentación de necesitarse. 
(casos especiales) 
     
B.2 Los Maestros presentan didácticas flexibles 
para su aprendizaje, teniendo en cuenta sus 
particularidades, teniendo en cuenta al 
estudiante por la preferencia la elección de sus 
tareas. 
     
B.3.1 Las evaluaciones se realizan desde 
diferentes maneras, como el juego, dibujos, 
exámenes orales, y escritos para que los 
estudiantes que presentan habilidades 
diferentes tengan diversas formas de dar 
respuesta. 
          
B.3.2 Los resultados de las pruebas (ICFES,      
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SABER) son socializadas con las familias para 
tomar decisiones que mejoren la enseñanza y el 
aprendizaje de los estudiantes. 
B.3.3 Las recuperaciones que se presentan para 
lograr algunos objetivos no alcanzados, son 
actividades que tienen acompañamiento del 
maestro y de los apoyos que el estudiante lo 
requiera. 
          
D.1. La Institución durante todo su proceso de 
formación, apoya a cada estudiante a construir 
su proyecto de vida. 
          
 D.2. La institución educativa en su escuela de 
padres, desarrolla temas y actividades 
relacionados con valores inclusivos como : 
Equidad, igualdad de oportunidades 
,reconocimiento y respeto a la diferencia, la 
cooperación y la solidaridad 
          
 D.3 La institución educativa los estudiantes en 
situación de vulnerabilidad tienen la 
oportunidad de representar a la institución y 
participar en actividades culturales, recreativas, 
deportivas y académicas  
          
 D.4En la institución educativa se realizan 
actividades de entrenamiento para que todas 
las personas, incluso las que presenta 
limitaciones, aprendan que hacer en caso de 
desastre como: incendio, terremoto, 
inundación, entre otros. 
 
          
 

















Fecha de nacimiento ____________________ Lugar _________________ 
Sexo ___________________________ 
 
Nombre de la Madre ____________________________________________ 
Nombre del Padre _____________________________________________ 
Nombre del Cuidador (si lo hay) ___________________________________ 
Dirección de Residencia ________________________________________ 
Teléfono de Residencia ____________________ Estrato ______________ 
 
Diagnostico con el que ingresa ___________________________________ 
 









Tiempo de gestación ____________________________________________ 
Edad de la Madre ________________________ 
Respuesta emocional de la Madre _________________________________ 
_____________________________________________________________ 
Enfermedades de la madre durante la gestación ______________________ 
_____________________________________________________________ 
Antecedentes de la madre _______________________________________ 










Parto por Vaginal ________ Cesárea _________ Fórceps _________  
 
Complicaciones Hipoxia _______ Anoxia _______ Cianosis _________ 
  Apnea _______ Mecano _______ Ictericia __________  








Cirugías ________________________________ Edad __________     
Crisis Epiléptica ________________________________ Edad _______ 
Meningitis ________________________________ Edad _________ 
Enfermedades Físicas __________________________________________ 






DESARROLLO MOTOR SI NO EDAD 
Control cefálico    
Giros    
Posición sedente    
Gateo    
Posición bípeda con apoyo    




SI NO EDAD 
Gagueo    
Balbuceo    
Silabas    
Palabras    
Frases    
 
 
DESARROLLO EMOCIONAL SI NO EDAD 
Sonrisa    
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Llanto    
Aparición del NO    
Constancia de Objeto    
Separación del Extraño    
















¿Con quién vive? ________________________________________________ 
Relaciones cercanas SI ______ NO ______ ¿Con quién? _____________ 
_______________________________________________________________ 
¿Quién lo cuida? _________________________________________________ 
¿Qué es lo que más le gusta de su familia? ____________________________ 
_______________________________________________________________ 
¿Qué es lo que menos le gusta de su familia? __________________________ 
_______________________________________________________________ 
La relación del niño con  
Madre _________________________ Padre ___________________________ 
















¿Quién busca momentos para dialogar? _____________________________ 
______________________________________________________________ 





5. MANEJO TERAPEUTICO 
 
¿Asiste actualmente a terapia? SI _________ NO ________ 
¿Cuáles? Terapia Ocupacional __________ Fonoaudiología __________ 
  Fisioterapia ____________ Psicología ___________________ 
  Otras ______________________________________________  
¿Desde qué edad? ______________________________________________ 
¿Asiste a controles médicos? ______________________________________ 
¿Toma medicamentos? SI ________ NO ________ 
¿Cuáles? _____________________________________________________    







6. ACTIVIDADES LUDICAS 
 
El niño juega SI _______ NO ________ 
Juegos Preferidos ______________________________________________ 
Juguetes Preferidos _____________________________________________ 
Con quien juega ________________________________________________ 




7. ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA 
 
El niño tiene rutinas SI ________ NO _______ 
¿Cuáles? ______________________________________________________ 
Tiene hábitos de aseo SI ________ NO _______  
¿Cuáles? ______________________________________________________ 
¿Controla esfínteres? SI ________ NO _______ 
¿Tiene hábitos de alimentación? ____________________________________ 
¿Tienes hábitos para el momento de dormir? __________________________ 







8. ASPECTOS SOCIALES 
 
¿El niño participa en actividades sociales con otros niños? SI ____ NO ____ 
¿Cuáles? ______________________________________________________ 
¿El niño se relaciona de manera fácil? SI ________ NO _______ 
¿Cuáles? ______________________________________________________ 
¿Tiene amigos? SI ________ NO _______ 
¿Por qué? _____________________________________________________ 
Cómo es la relación del niño con: Adultos ______Niños ______ Niñas _____ 
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Fuente: Elaboración Propia 2016. 
 
